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Vi vil vaere med dér,
hvor tingene sker

Det kommer altid lidt bag pa os. Pludselig en dag er
de lune sommertemperatur faldet 10 grader, som om
en eller anden har skruet pa det store radiatorhandtag.
Efteraret er over os med kalige byger og skove, der
falmer trindt om land. Faktisk en meget sken tid, nar
man forst har accepteret, at der ikke er noget at gore
ved det.

Men inden det kom dertil — dvs. lige inden sommeren
fik rigtig fat — var LyLe med pa éret store europaeiske
heematologikongres; EHA i Amsterdam. | dette blad
sastter vi blandt andet fokus pé et udvalg af de mange
vigtige ting, som vi tog med hjem fra en indholdsmeettet
kongres som EHA.

Det kan lyde som en gravalvorlig sag at tage til kongres
med mere end 10.000 leeger, der mades for at tale
om kraeft i blodet, knoglemarven eller lymfesystemet,
og det er det bestemt ogsd. Men bag alvoren og
den hgjt specialiserede leegevidenskab, det enorme
engagement og de truende sygdomme med navne, der
knapt kan udtales, ligger faktisk en seeregen optimisme
0g positiv forventning til fremtiden.

Forklaringen pa det skal findes i, at selvom der er lang,
lang vej endnu, inden vi kan tale om at have kneekket
cancer - hvis det nogensinde sker — sa er der iszer inden
for heematologien sket betydelige fremskridt de sidste
10-20 ar. Fremskridt, som betyder, at sygdomme, som
mennesker fer dode af efter kort tid, i dag kan —om ikke
helbredes — det sker ogsa — sé i hvert fald holdes i sa
kort snor, at patienterne lever videre i &revis.
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Lyl es formand, Rita O. Christensen
Foto: Allan Hagholm

Jeg harer selv til blandt CML-patienterne og er dermed
en del af en af de mest positive historier inden for
haematologien. Her taler vi om, hvordan en sygdom,
der for var umiddelbart livstruende, blev til en kronisk
sygdom, som kun et mindretal der af.

Nar alt det er sagt, og nar man lasgger begejstringen
over alle de glaedelige fremskridt lidt til side, sa star vi
fortsat med alvorlige udfordringer. Det herte vi ogsé
om pa EHA. Hvert ar far mere 3.000 danskere en eller
anden form for leukaemi, lymfe- eller knoglemarvskraeft,
og for de fleste vil sygdommen pavirke resten af deres
liv. Dertil kommmer, at det er vigtigt at huske, at der stadig
er sygdomme, hvor det kun gar langsomt fremad. Det
geelder ikke mindst inden for de akutte leukaemier.

Preecis derfor har vi i LyLe involveret os i det
verdensomspaendende initiativ. KNOW AML  (akut
myeloid leukaemi). KNOW AML (se know-aml.com) har
til formal at @ge kendskabet til akut leukesmi generelt
og at sikre information og stette til bade patienter
og behandlere. Alt sammen for at f& sat mere skub i
udviklingen af bade forstéelsen af sygdommen og dens
behandling. Det er der hardt brug for, og det arbejde,
som vi tager del i, vil du helt sikkert komme til hore
mere til gennem LyLe. Det er vigtigt at veere med dér,
hvor tingene sker, og hvor vi kan fa al den viden, vores
medlemmer og andre blodkrasftpatienter og parerende
har brug for.

God leeselyst.

Rita O. Christensen, formand for Lyle
rita@lyle.dk — 31 68 26 00

Redaktion: Finn Stahlschmidt, Rikke Sgrensen, Niels Jensen og ansvarshavende redaktar Poul Eigil Rasmussen
LyLe Nyt bliver til ved hjaelp af sponsorater fra bl.a. medicinalindustrien — se aftaler pa lyle.dk



Livsfortaellinger om at fa akut leukaemi

Et nyt studie bidrager med viden om, hvordan patienter oplever at fa diagnosen akut leukaemi, og deres
behov for social stotte under den forste del af behandlingsforlgbet. Sygeplejerske og ph.d.- studerende
Kristina Holmegaard Nerskov fra Klinik for Blodsygdomme pa Rigshospitalet beskriver her resultaterne,
og fortaeller om, hvordan de kan anvendes i klinisk praksis.

Af Kristina Holmegaard Narskov

Akut leukaemi er en type af blodkrasft, der opstar i de
bloddannende celler i knoglemarven. Sygdommen
adskiller sig fra andre krasftformer ved at opstd meget
pludseligt (akut) og derfor med et behov for en hurtig
behandling med kemoterapi. Sygdomsbilledet er
fra starten ofte kompliceret af infektioner, treethed
(lav blodprocent), bledninger, veegttab, feber og
bivirkninger af behandlingen, som pévirker patienternes
funktionsniveau og begraenser deres hverdagsaktiviteter.
Heldigvis er der sket fremskridt i den medicinske
behandling af akut leukeemi. Som noget nyt tiloydes
tidlig start af hjiemmebaseret kemoterapi og ambulant
behandling. Det har sendret behandlingsforlebet for
patienter med akut leukeemi, men der er brug for mere
viden om patienterne oplevelse af at fa diagnosen
akut leukaemi og komme igennem den forste del af
behandlingsforlebet. Der er ogsa brug for viden om
behovet for social stette i den periode.

Studiet er baseret p& 18 interviews med patienter
fra haematologisk afdeling pa Rigshospitalet, Herlev
Sygehus og Gentofte Hospital samt Odense Universitets
hospital. Alle interviewede var nyligt diagnosticeret med
akut myeloid leukeemi eller akut lymfatisk leukaemi.
Gruppen bestod af 8 meend og 10 kvinder i alderen 19
til 72 &r. Tiden fra diagnosen blev stillet til interviewet
blev gennemfert var mellem 4 og 16 uger.

Livsforteellingerne har 4 gennemgaende temaer.

Veeltet omkuld af diagnosen

At f& diagnosen blev oplevet som uventet og ubegribeligt
iseer pa grund af den korte overgang fra at fele sig rask
til at have en livstruende sygdom. Det blev oplevet som
en traumatisk eendring med et pludseligt tab af kontrol
over eget liv. En yngre mand beskrev det pa denne
made:

"Og det var ligesom en stor bus, der ligesom kerte ind
foran en og stoppede ens liv. Ja, s& blev man ligesom
frataget alt ikk? Pa en eller anden made.”

Patienterne beskrev, at de var i en tilstand af chok, hvor
de i starten udelukkende fokuserede pé at overleve.
Efterfolgende opstod de folelsesmeessige reaktioner
som bekymring, negative tanker, skyld og frygt for at
do.

Risikoen for infektioner som folge af et sveekket
immunforsvar forsteerkede frygten for at de. Flere
beskrev en folelse af at veere alene med deres tanker
om deden, og at have sveert ved at tale med deres
familie. At tale om deden blev oplevet som en accept
eller bevidsthed om ikke at tro pa overlevelse. Derfor
blev det svaert at tale med de parerende om daden.

Patienternes fysiske overskud afgjorde, om de havde
mental energi til at deltage i sociale aktiviteter. | perioder
med mange symptomer og bivirkninger af behandlingen
oplevede mange derfor en hgj grad ensomhed og
isolation.

Tab af autonomi

Livsforteellingerne indeholdt beskrivelser af tab af
personlig, kropslig og social kontrol, som foerte til
afheengighed og problemer med at opretholde kontrol
over den nye livssituation. Det at fa diagnosen og starte
behandling blev oplevet som ukontrollerbart, fordi alt
skete s& hurtigt og beslutninger omkring behandling
ofte blev taget hen over hovedet pa patienterne. En
mand beskrev dette séledes:

"Al min personlige frihed er bare taget. De fortaeller mig,
hvad jeg skal spise, og hvad jeg skal dyrke af motion.
Alt er blevet taget fra mig. Jeg kan ikke veelge.”

Anbefalinger fra laeger og sygeplejersker blev ikke altid

oplevet som egentlige valg men i stedet som yderligere
tab af selvsteendighed. Fysiske og mentale eendringer
var s& markante, at enkelte ikke kunne genkende sig
selv og felte sig fremmed overfor sig selv og sin krop.

"Altsd, man kan bade se og meerke, at jeg ikke er mig
selv. Nar man kigger sig i spejlet og kigger sig ind i sine
egne ajne, sa er det ikke det samme man ser. Mange
oplevede derfor en hej grad ensomhed og isolation Det
er sadan ligesom, at der er sadan sleret mur foran dig
selv.”

Fysiske aendringer som hértab og tab af muskelfunktion
forsteerkede patienternes felelse af at veere alvorligt

syge.

Tilbage til det normale hverdagsliv

Patienternes  hverdag var karakteriseret ved
hyppige hospitalsbesgg, indlseggelser og sociale
begraensninger, som felge af et nedsat immunforsvar.
Det forte til et mere stille og isoleret liv. Flere oplevede at
deres liv var "sat pa pause”. En kvinde beskrev, at hun
opdagede, at hun ikke rigtig var med i livet omkring sig.

"Nér man sédan begynder at fa kreefter og fa det godt
igen, sa begynder man ogsa at opdage at livet omkring
en, altsa, andres liv gar jo videre”

De medvirkende beskrev et behov for at skabe en
folelse af normalitet i deres liv. Det blev opnéet ved at
skabe "et rum fri for sygdom” eller "tage én dag ad
gangen”. Det at tale om andre ting end sygdom og gaere
ting, som de plejede i deres hverdag, var vigtigt, og
behovet for at genskabe kontrollen over eget liv forte il
oget involvering i og ansvar for eget behandlingsforlab.

Patienterne oplevede at miste dele af deres sociale
identitet, mens de ufrivilligt blev en del af en ny som
kreeftpatient. Denne tilpasning blev af nogen oplevet
som sveer, 0g en kvinde sagde:
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"Men jeg anser mig jo ikke, som en kreeftpatient vel?
Jeg teenkte, det er noget jeg drammer. Det er ikke mig.
Men jeg synes stadigveek, det er lidt akavet, at det er
inde i min krop.”

Zndringer i fysisk udseende f.eks. har- og veegttab
bidrog til patienternes identifikation som kreeftpatient.
Flere oplevede, at det var sveert at acceptere deres nye
selvbillede, nér de var sammen med andre uden for
hospitalet. En ung kvinde udtrykte det pa denne méade:

"Fordi jeg har jo ikke felt mig syg, sédan rigtigt. Men
ligesa snart man mister héret, sa foler man sig virkelig
syg, for sa kan alle andre se det.”

Patienternes sociale roller med familie, venner og
arbejdsliv blev pavirket af sygdommen. Sygdommens
fysiske og psykiske belastning begreensede deres
evne til at opfylde deres roller i hverdagen. For nogen
forte det til skyld overfor familie og venner. Senere i
forlgbet, efterhdnden som belastningen fra sygdom og
behandling blev mindre, og deres fysiske og psykiske
velbefindende blev bedre, beskrev de et behov for at
genskabe deres sociale liv.

En livline med hab.

Livsforteellingerne beskriver et stort behov for social
stotte fra sundhedsprofessionelle, fra patienternes
sociale netveerk (familie, venner, kolleger) og fra andre
patienter med akut leukeemi. Denne forskelligartede
statte blev oplevet som livreddende og farte til hab for
fremtiden.

Stette fra sundhedsprofessionelle blev oplevet som
veerdifuld i forhold til praktiske og behandlingsrelaterede
emner. De medvirkende oplevede, at de sundheds-
professionelle i mindre grad stettede socialt og psykisk,
fordi de manglede tid, og ikke var tilgeengelige i
ambulatoriet.

Fortsasttes pé neeste side >



Stetten fra eget sociale netveerk gennem
behandlingsforlgbet blev oplevet som afgerende. Flere
beskrev, at de var overveeldede over den ubetingede
stotte, de fik fra familie, venner og kolleger. Iseer var
de meget taknemmelige for, at deres netveerk stottede
med praktiske opgaver, s& hverdagen kunne fungere.

Stotte fra andre patienter med akut leukeemi var
unik fordi deling af erfaringer ikke var mulig med de
sundhedsprofessionelle og den enkeltes eget netveerk.
Patienterne delte erfaringer og oplevelser omkring
symptomer, praktiske detaljer omkring behandling og
hvordan de handterede deres nye livssituation. Mange
beskrev et stigende behov for at tale med andre
patienter i takt med at de kom sig over chokket over
diagnosen. De enskede at here positive historier og
at f& deres egne folelser og reaktioner pa sygdom og
behandling bekraeftet fra nogen, som havde oplevet det
samme og havde det godt. Det gav hab og en tro pa,
at de var i stand til at handtere sygdom og behandling.
Men det var ikke alle, der gnskede at tale med andre
patienter og haere deres erfaringer. De var bange for, at
det ville blive for folelsesmaessigt belastende at here
andres historier.

Anvendelse i klinisk praksis

Livsforteellingerne  forer il tre hovedbudskaber:
Fastholdelse af den enkeltes autonomi, at genfinde den
normale hverdag og fa stette fra patienter med samme
diagnose.

| Klinik for Blodsygdomme pa Rigshospitalet har man
i flere &r arbejdet med involvering og inddragelse af
patienter og det prioriteres hojt i den daglige praksis.
Vores resultater understreger vigtigheden af, at dette
arbejde fortsastter pa landets haematologiske afdelinger
og far aget opmasrksomhed. Det er afgarende, at den
enkelte patient oplever at blive medinddraget allerede
fra diagnosen stilles, bade i forhold til behandling og i
forhold til de forebyggende anbefalinger om f.eks. fysisk
treening og kost. Det bidrager til at styrke det at veere
aktiv i eget behandlingsforlab og det at have kontrol i en
til tider ukontrollerbar situation.

Der er betydningsfuldt at fastholde en hverdag sa test
som mulig p& den, man havde fer man blev syg. Ved at
opretholde en "normal” hverdag fastholdes ens sociale
identitet og de sociale roller indenfor bade familie,
venner og arbejdsliv i hejere grad. Ved specifikt at

mindske tiden pa hospitalet og tilbyde hjemmebaseret
kemoterapi og veeskebehandling hjeelpes den enkelte
til at fastholde sit hverdagsliv og vende hurtigere tilbage
til sit sociale liv.

Social stette fra béde sundhedsprofessionelle, eget
netveerk og andre patienter med akut leukeemi har
stor betydning for handtering af bade sygdom og
behandlingsforleb. Det er afgerende at styrke den
enkeltes sociale netvaerk. Her taenkes seerligt pé stotte
fra andre med samme sygdom, fordi deres erfaringer
og refleksioner pa en unik méde hjeslper patienterne
med at forstd deres egen situation. Der er behov for
at etablere sociale rammer, som skaber sociale mader
mellem patienter. | Klinik for Blodsygdomme har vi efter
det beskrevne studie, gennemfort et forsag, hvor nyligt
diagnosticerede patienter med akut leukeemi far en
patient-ambassader, som er en tidligere patient med
akut leukeemi. Forseget er afsluttet, og resultaterne er
ved at blive beskrevet, men vi kan allerede nu afslere,
at det har veeret en succes. Vi er derfor i gang med
at planlaegge, hvordan denne viden kan blev en del af
et tiloud til patienterne i Klinik for Blodsygdomme péa
Rigshospitalet.

Studiet er en del af forskningsprogrammet Models of
Cancer Care pa Rigshospitalet og er financieret af Novo
Nordisk Fonden.
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Er du mand for at redde
et andet menneskes liv?

Det er navnet pa en kampagne, LyLe star bag i dette efterar i en reckke forskellige medier og pa
facebook, for at skaffe flere danske stamcelledonorer, der allerhelst skal vaere unge maend.

Kampagnen har den lidt seerlige vinkel, at den retter
sig mod yngre maend. Generelt er det nemlig sadan,
at kvinder er langt bedre end maend til at melde sig
som blod- og stamcelledonorer, hvilket naturligvis
er rigtigt fint. Sagen er bare, at unge meend har flere
stamceller i deres blod end kvinder. Derfor er de faktisk
mere attraktive som donorer — ud fra et rent medicinsk
synspunkt.

Dette budskab er steerkt inspireret af overleege Betina
Serensen fra Blodbanken fra Arhus Universitet. Hun er
faglig rédgiver for LyLes kampagne og medvirker i gvrigt
i en af tre videoer, der en del af kampagnematerialet.
Betina Sgrensen er glad for alle nye stamcelledonorer,
men beskriver det som et reelt problem, at alt for fa
yngre maend melder sig. Praecis hvorfor det er sadan,
er der ingen, der ved med sikkerhed, men man kan
geette pd, at kvinder lettere lader sig pavirke, nar det
geelder om at hjeelpe andre mennesker. Omvendt
mener nogle, at unge maend er nogle pjevs, der prover
at undgé nalestik i armen.

Som at finde en nal i en hgstak

| disse ligestillingstider kan man maske studse over, at
maend er mere eftertragtede som donorer end kvinder,
men det har altsé rent biologiske forklaringer. Nar det er
sagt, haber LyLe, at der her ligger en lille provokation’,
der kan hjeslpe med at fa budskabet ud.

Kampagnen udspiller sig pa en alvorlig baggrund. Hvert
ar har 150 danske blodkraeftpatienter brug for et andet
menneskes stamceller for at overleve en livstruende
sygdom. Men der mangler danske stamcelledonorer,
der altsd allerhelst skal veere yngre maend. Som
stamcelledonor kan man pa nogle fa timer og et par
nélestik redde et andet menneskes liv og blive en af
hverdagens helte.

Marika Sabroe, der meavirker i en af kampagnens tre

videoer, fortaeller den bevaegende og vigtige historie om den
stamcelledonor, der reddede hendes liv, og som hun har haft
besag af hiemme i Vejle. Han hedder Robert, er i begyndelsen
af 30’erne, musiker, kommer fra Tyskland og stolt over at vaere
donor. Hvad mere kan man enske sig? Privatfoto.

At finde en stamcelledonor er som at finde en nal i en
hostak, da donors og patientens veevstyper skal veere
fuldsteendigt identiske. Det er kun, hvis der er et genetisk
match mellem donor og patient, at man bliver indkaldt
som donor, men opgaven er at sikre, at donorregisteret
er s& omfattende som muligt. Jo flere der melder sig
som potentiel donor, jo sterre er sandsynligheden for
at finde en, der matcher, den dag, der er brug for det.

Som en del af kampagnematerialet er der blevet
produceret tre korte videoer, der skal ramme
malgruppen via en seerlig hiemmeside og via Facebook.
| videoerne medvirker som sagt leegen Betina Serensen,
der forklarer, hvorfor det er vigtigt, at vi har mange
potentielle donorer i det danske register — og hvorfor
maend faktisk er mest efterspurgte. | en anden video
fortaeller den tidligere professionelle handboldspiller og
Vild med Dans-deltager Daniel Svensson, som er godt
kendt af LyLe som opleegsholder, om vigtigheden af at
melde sig, og hvad det kan betyde for en patient, at
man finder en donor. Endelige fortasller 42-arige Marika
Sabroe, der er helbredt MDS-patient, om det at fa et
andet menneskes stamceller. Marika Sabroe, som er
medlem af LylLe, har i dag kontakt til sin tyske donor,
Robert fra Dresden.
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LyLe pa EHA-kongres 2019

LyLe deltog igen i &r i den store arlige europaeiske heematologikongres EHA - denne gang i Amsterdam.
Med fra LyLe var formand Rita O. Christensen, der havde folge af foreningens faste journalist, Finn
Stahlschmidt. P& de falgende sider bringer vi noget af det, de to tog med sig hjem fra fire spaendende,

teetpakkede og opmuntrende dage i Holland.

EHA havde i &r mere end 12.000 deltagere fra hele
verden, hvoraf hovedparten var lseger og andre
medicinske fagfolk. Blandt de deltagende var ogsé et
stort antal repraesentanter fra patientforeninger, men
det er vigtigt at understrege, at kongressen farst og
fremmest er et videnskabeligt forum og en gigantisk
udveksling af viden og erfaringer blandt specialister.
Det meste foregar pa engelsk og det alt sammen i
medicinske termer, der kan fremkalde sved pa panden
hos leegfolk.

Programmet bestod i ar af ikke mindre end 169
sessioner med 360 praesentationer af videnskabelige
data fra en lang reekke studier i blodsygdomme. Der er
med andre ord tale om en samling af alle de klogeste
hoveder inden for de heematologiske sygdommes
biologi og deres behandlingsmuligheder. Trods det
tunge emne, er det et forum, der i de sidste mere end
20 ar har vaeret preeget af begejstring og optimisme.
Det skyldes, at der er sket noget neer en eksplosion i
rackken af gennembrud i forstaelsen af sygdommene
og ikke mindst i den made, de i dag kan behandles pa.
Heematologien er i dag, set i det lidt storre perspektiv, et

af de omrader inden for forskningen i krasftsygdomme,
hvor der er sket de mest markante fremskridt, og det
maerkes i den atmosfaere, der hersker pa den store
europasiske kongres. Nar det er sagt, viser kongressen
ogsé med al tydelighed, hvor meget arbejde der stadig
forestar for at forstd komplicerede sygdomme og for
at opné endnu bedre resultater til glaede for de mange
millioner mennesker, der rammes af kraeft i blodet.

| dette nummer af LyLe Nyt kan du bl.a. laese om, hvor vi
star i behandlingen af AML (akut myeloid leukaemi), om
et helt nyt og lovende behandlingsprincip inden for CLL
og om CAR-T-terapi i de haematologiske sygdomme.
Undervejs talte vi med Lidia Wojnicka Ginsbo, der er
projektsygeplejerske pa den hasematologiske afdeling
pé Roskilde Sygehus, om vaerdien af at deltage pa EHA
set fra hendes synsvinkel, og med haematologen Lars
Munksgaard, der var i Amsterdam for iseer at here om
CAR-T-celleterapi. Du kan ogsa lesse et interview med
Rita O. Christensen, der forteeller om, hvilket udbytte
man som patientforening kan have at veere med pa
EHA-kongressen.
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Jagten pa nyt fra videnskabens

hellige haller

EHA - den store europzeiske haematologi-kongres - er forst og fremmest et forum, hvor laeger udveksler
ny viden og erfaringer og hvor videnskabsfolk deler med andre videnskabsfolk. S& hvad kan en
patientforening som LyLe egentlig fa ud af at vaere pa en sa specialiseret kongres? Det talte vi med

LyLes formand, Rita O. Christensen, om.

Lyl e’s formand Rita O. Christensen og foreningens faste journalist Finn
Stahlschmidit var igen i &r med pa EHA for at rapportere om den
nyeste udvikling i behandlingen af de haematologiske sygdomme. Privatfoto

European Hematology Associations arlige kongres,
EHA, er primaert et forum for leeger og andre medicinske
fagfolk. Det betyder dog ikke, at patientforeninger ikke
ogsa er velkomne og kan have stor nytte af at deltage.
Tveertimod er patientorganisationers deltagelse veerdsat,
og leegerne stiller gerne op, nar patientforeninger seger
viden og stiller spergsmal. Det ligger i deres DNA og
i @vrigt i kongressens formalserklaering. Men i sagens
natur foregar en kongres som EHA primaert pé laegernes
preemisser, og det kan simpelthen vaere sveert for selv
vidende leegfolk at felge med i og helt forsta, hvad der
er op og ned pa de mange data, studier, abstracts,
summaries, conclusions m.m. Derfor er et af de tiloud
patientforeninger far p& kongressen at deltage i sékaldt
"educational sessions”, hvor de kan blive klogere pa
det leegefaglige sprog.

Heldigvis har Rita stor indsigt i stoffet. Dels fordi hunien
arraskke selv har vaeret patient (CML) og naturligvis ikke
mindst fordi, hun har veeret en seerdeles aktiv formand
for LyLe i adskillige ar. Det er hun ikke blevet leege af,
men hun har tilbragt s& meget tid pa kongresser som
denne og leest sa store stakke af videnskabelige artikler
og kliniske studier, at hun er kleedt mere end godt pa
til at vaere med, nér leegerne taler om progression,
treatment free remission, bruton’s tyrosinkinase-
haemmere, chimeric antigen receptor T-celler og om
key pathways i blodceller, der er ved at labe labsk.

Patienterne er velkomne

"EHA er et vigtigt sted at veere med, og faktisk er
der uddannelsessessioner, som bl.a. tager sigte pa
patientforeninger. De er meget efterspurgte og giver
god mening. EHA har ogsé udviklet sig til at vaere et
forum, hvor patientforeninger fra hele verden mades og
udveksler erfaringer,” forteeller hun og fortseetter:

"Heldigvis er der i dag et meget teet samarbejde mellem
EHA og patientorganisationerne, og det skyldes i hgj
grad ildsjeele blandt patienterne, der har insisteret pa
at blive lukket ind i varmen. Der er i dag en udbredt
forstaelse for, at patienter skal have viden om deres
sygdom og om dens behandlingsmuligheder. For blot
nogle fa &r siden var tingene mere adskilt, og det var
ikke specielt velanset, at patienterne blandede sig i
laegernes arbejde. Sadan er det ikke laengere. Nu er det
sléet fast, at patienter og parerende, der involverer sig
i deres sygdom og dens behandling, klarer sig bedre.”

CAR-T celler giver hab for AML-patienter
Var der ting, du iseer havde interesse for i &r?

"Jeg havde fokus pa kronisk lymfatisk leukaemi og akut
myeloid leukeemi (CLL og AML). CLL, fordi der sker
s& meget pa omradet, at vi darligt kan falge med, og

Fortsaettes pé& neeste side

>
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AML, fordi det her har knebet med at skabe fremskridt
i behandlingen i mange &r. Jeg deltager i et sakaldt
advisory board i KNOW AML og i Sterring Comittee
hos ALAN (Acute Leukemia Advocacy Network), der et
globalt initiativ med sigte pé at stette bade patienter,
pargrende og sundhedspersonale ved at dele viden
om sygdommen, og det at leve med den. Det er min
opgave at oge kendskabet til AML i Danmark, og det
er vigtigt, fordi der er tale om en patientgruppe, hvor
behandlingsmulighederne og dermed prognosen hidtil
har vaeret darlige, men hvor der heldigvis sker gode
fremskridt lige nu.”

"Generelt er der kommet meget bedre behandlinger til
AML i de senere &r, og det smitter af p& overlevelsen.
I min egen lokale gruppe i Neesteved har vi mistet
nogle medlemmer med AML, men lige nu har vi flere
i gruppen. AML er fortsat en sygdom, hvor mange
patienter méa igennem en risikabel behandling og evt.
stamcelletransplantation. Men der findes i dag gode
behandlinger, der kan tages i brug forud for en evt.
transplantation og i @vrigt ogsa efter. Det er et billede pa
en situation, hvor der netop nu sker en positiv udvikling
i form af en raekke nye behandlinger. Det nye er ikke
mindst den meget omtalte CAR-T-cellebehandling’,
som der er betydeligt fokus pa netop nu — ogsé pa EHA.
Det er en behandling, som stort set ikke er kommet
til Danmark endnu, men helt sikkert vil gere det i de
kommende &r. Faktisk er der allerede givet tilladelse af
Medicinradet til at bruge den til Akut Lymfatisk Leukaemi
(ALL) patienter, og der er tilladelser til at bruge den i
Fase1-enheden pa Rigshospitalet, Kaebenhavn.

"Det er vigtigt, at AML-patienter far adgang til
en behandling, der pa sigt kan treede i stedet for
transplantation. Transplantation indebeerer, selvom
laegerne ogsé er blevet dygtigere her, en betydelig
risiko for AML-patienter, og her haber vi, at CAR-T-
cellebehandling kan komme ind,” forklarer Rita. CAR-T-
celleterapi har potentiale til at helbrede AML-patienter,
og er i gjeblikket det, alle taler om.

"Som det ser ud i dag, kommer CAR-T-cellebehandling
i forste omgang til at spille en rolle dér, hvor patienter
far tilbagefald efter en transplantation. De er i en
meget darlig situation, men her giver CAR-T héb. Vi
ser altsd i forste omgang CAR-T-cellebehandling som
en tredjelinje-behandling (efter transplantation og
tilbagefald), men haber, at man pa et tidspunkt kan

seette ind tidligere — dvs. for transplantation. Det er der
allerede lovende forsgg i gang med, og kan vi undgd
stamcelletransplantation, kan vi spare menneskeliv,”
understreger hun.

Nér det er sagt, s& maner hun ogsé til besindighed og
talmodighed, for der har vist sig alvorlige komplikationer
i forbindelse med brugen af CAR-T-cellebehandling.
Treeerne vokser som bekendt ikke ind i himlen.

Kombinationer vinder frem i CLL

"Nar det drejer sig om CLL handler det meget om nye
typer af kombinationer af de nye leegemidler?,” forteeller
Rita. "Der er i dag adskillige lovende og effektive stoffer,
som bliver afprevet i forskellige kombinationer med
rigtigt gode resultater. Der hersker en stor optimisme
inden for CLL, som pa mange mader minder om
udviklingen inden for CML, hvor vi i dag er néet til, at
nogle patienter kan tages helt ud af behandling. Noget
af problemet er, at de nye laeegemidler er meget dyre.
Derfor leder man efter at finde veje hen imod behandling,
der er tidsafgreenset og ikke livslang. Vi kan kun habe,
at vi vil se noget tilsvarende inden for AML.”

CML er din egen sygdom. Sker der noget spaendende
her?

"Der er lidt stagnation her, fordi behandlingen af
CML i dag er sa effektiv. De fleste klarer sig godt pa
behandlingen, og tilmed har det jo vist sig muligt at
tage nogle patienter helt ud af behandling. Men der
kommer stadig nye lsegemidler til, der retter sig mod
seerlige mutationer af sygdommen og dermed ekstremt
fa patienter. Inden for CML retter fokus sig i stigende
grad mod bivirkningerne af de ellers meget effektive
leegemidler. Her er der stadig rigtig meget at tage sig
af fati.”

1) Du kan leese mere om CAR-T-cellebehandling pé side 11 i
dette nummer af Lyl e Nyt.

2) Du kan leese om studiet CLL14 pa side 16 i dette blad.

Dette studlie er et eksempel p& de muligheder, der i dag er i
behandlingen af CLL med de nye stoffer — og p4, hvor langt
man kan na i kampen for at eliminere brugen af kemoterapi.
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Hvide blodlegemer omprogrammeres til at

udrydde kraeftceller

Chimeric Antigen Receptor Therapy eller bare CAR-T-celleterapi er i hastig vaekst som kraeft -behan-
dlingsmetode og ikke mindst inden for haamatologien. Ikke overraskende var CAR-T igen i ar et stort
tema pa EHA. Her kan du laese om, hvor langt fremme udviklingen af denne lovende behandlingsform er.

Det er som regel en god idé at sla koldt vand i blodet,
nar der for forste gang dukker historier op om nye
vidunderlaegemidler til kreeftbehandling. Nar det geelder
den sékaldte CAR-T-celleterapi ser der dog ud til at
vaere noget om snakken. Behandlingsprincippet har
nemlig vist yderst lovende resultater.

Men lad det veere sagt med det samme: Som dansk
kraeftpatient skal man ikke regne med at denne nye type
superavancerede laegemidler kommer i brug pa danske
hospitaler forelobig. Heematologen Lars Munksgaard fra
den haematologiske afdeling p& Roskilde Sygehus, som
vi bringer et interview med pa side 18, taler om mellem
5-10 ér, for der kan fremstilles behandling i Danmark
til danske patienter. | mellemtiden vil vi dog helt sikkert
opleve, at udvalgte danske patienter kommer i CAR-T-
cellebehandling i udlandet.

Vi skal helt tilbage til 1988-89 for at spore de forste tegn
pa den teknologi, der nu har gjort det muligt at producere
denne meget specielle behandlingsform, og ferst i 2017
godkendte de amerikanske lsegemiddelmyndigheder
leegemidlet med det mundrette navn Tisagenlecleucel
til behandling af akut lymfoblastisk leukaemi i B-celler.

Genkender og angriber kreeftceller

"CAR-T-celleterapi er et keempe teknologisk og
medicinsk fremskridt, der flytter greenserne for, hvordan
vi kan angribe kreeftsygdom,” forteeller overleege Ulrik
Overgaard fra Heematologisk Kilinik, Rigshospitalet pa
hospitalets hjemmeside'. "Lasgemidlet baserer sig p3,
at man hgster patientens egne hvide blodlegemer, de
sékaldte T-celler. Cellerne bliver gen-modificeret i et
laboratorium og tilfert en form for virus, der bringer
dem i stand til at genkende overfladestrukturer, som
er saeregne for kraeftceller, og udrydde dem. De gen-
modificerede celler fares derefter tilbage til patienten

via en blodtransfusion. P& den vis kan T-cellerne rette
et frontalt angreb mod kreeftcellerne,” forklarer Ulrik
Overgaard pa siden’.

Behandlingen skreeddersys i sagens natur til den
enkelte patient. Det involverer bade laboratoriedyrkning
og genmodificering, ligesom det kreever et toet
samarbejde med laegerne pa hospitalet for at fastlaegge
patientens niveauer og den passende maengde af det
feerdige kreeftmiddel. Risikoen er, at man ’booster’
immunforsvaret for meget, nar behandlingen er givet.

"Patienten folges test under hele forlgbet, seerligt
nar behandlingen gives, for der er ogsé risiko for
bivirkninger ved medicinen — i veerste fald kan de nye
T-celler overreagere i deres angreb pa leukeemicellerne
0g skabe en livstruende immunstorm,” siger Ulrik
Overgaard'.

Behandlingen er farst for nylig er blevet godkendt af de
amerikanske og europaeiske leegemiddelmyndigheder
— og i ferste omgang til aggressive typer af blodkreeft.
Den udmeerker sig ved, at patienten i princippet kan
n@jes med en eller to behandlinger i stedet for maneder
eller & med mere konventionel medicin, stréling
og kemoterapi. Med CAR-T-behandling er kraeften
forsvundet i helt op til 51 procent af tilfeeldene — selv
hos meget syge patienter — viser kliniske studier.

Nar dette er sagt, skal det understreges, at ingen danske
hospitaler/laboratorier har udstyr og kompetencer til at
udvikle og bruge CAR-T-celler, og dermed rarer vi ved
en af de storste udfordringer for denne behandling lige
nu.

Den forste danske patient, der har féet CAR-T-
cellebehandling er en ung mand, der sidste ar blev
behandlet for tilbagefald af akut lymfatisk leukeemi
(ALL). Det skete péa Rikshospitalet i Oslo.

Fortsasttes pé neeste side >
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T-CELLETERAPI STYRKER
IMMUNFORSVARET MOD KREFT
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De forste patenter bliver dem med livstruende

sygdom

P& EHA deltog Lyle i et interview med Robin Foa,
der er medlem af EHA's bestyrelse og chef for den
haematologiske afdeling pa ‘La Sapienza’ Universitet i
Rom. Vi spurgte ham:

Hvad er den starste udfordring, der er forbundet med at
indarbejde CAR-T-celler den kliniske praksis?

"Udvikling af denne behandlingsform har taget nogle
meget store skridt fremad i de senere &r. Princippet
i, at man anvender patientens egne T-celler, er
revolutionerende, og de resultater, vi hidtil har set, er
meget opmuntrende. CAR-T-cellebehandling er et
keempe gennembrud, men som laeger har vi ogsa en
opgave i at afstemme patenternes forventninger. Det
er en meget kompliceret proces at fremstille CAR-
T-celler, og der er mange praktiske udfordringer.

Sadan foregar CAR-T-

celleterapi

Behandlingen starter med, at
man hgster patientens hvide
blodlegemer (T-celler) og sender
dem til et laboratorie.

Her bliver T-cellerne tilfort en sékaldt
vektorvirus, der omprogrammerer
T-cellernes dna, sdledes at de kan
EFTER T-CELLETERAPM i —
it e genkende leukaemicellernes — fx

Tocolet bum it it 1 diffust storcellet B-celle lymfom
a2 Lphasitiw b Flonisdos

4 (DLBCL) — CD 19-receptorer.
De modificerede T-celler bliver
dyrket og sendt retur til den
behandlingsgivende afdeling.

Inden behandlingen gér i gang,
far patienten immundsempende
medicin for at svaekke kroppens
immunfunktion, s& de nye — og
delvist fremmede - T-celler ikke
bliver destrueret af patientens eget

LA CENERN N O A immunforsvar.

Udviklingen foregér ferst og fremmest i regi af store
medicinalvirksomheder og private forskningsenheder
ogimeget mindre grad pé de hospitaler, hvor patenterne
er —i hvert fald i Europa.

Hvor vil vi se CAR-T-celler taget i brug, nér det gaslder
de heematologiske sygdomme?

"Som regel er det sddan med nye, lovende behandlinger,
at de forst tages i brug péa patienter med fremskreden,
livstruende sygdom. Typisk patienter med flere
tilbagefald. Opgaven pa sigt er at sikre, at CAR-T-celler
kan tages i brug tidligt i patientens sygdomsforlgb.
CAR-T-celler skal pa sigt ikke bruges som ’sidste
chance’-behandling, men tidligt i et sygdomsforlgb.
Nar vi fx taler om akut leukaemi, s& geelder det om at
forebygge det farste tilbagefald og sikre helbredelse.”

En af de patientgrupper, der farst har medt CAR-T-
behandlingen, er mennesker med Diffust storcellet

B-celle lymfom (DLBCL) med en darlig prognose. Her
taler tallene deres eget torre sprog. Af 861 DLBLC-
patienter med darlig prognose og behandlet med
kemoterapi havde hovedparten en meget begraenset
effekt af behandlingen. Kun 20 procent af patienterne
var i live to ar senere.

Tilsvarende viste et studie, hvor en gruppe DLBCL-
patienter med en meget darlig prognose fik CAR-T-
cellebehandling, bemeerkelsesveerdigt positive og
holdbare resultater. Her kunne man se, at mere end 50
procent af patienterne ikke havde faet tilbagefald efter
et ar. Udviklingen har i de senere &r fort til studier, der
sammenligner stamcelletransplantation med behandling
med CAR-T-celler. Maske ser viinden leenge, at CAR-T-
behandling overfladiggere stamcelletransplantation for
nogle patientgrupper med en seerlig alvorlig sygdom.”

Forskere maner til besindighed

Udviklingen udfordrer lzegemiddelmyndigheder og
producenter verden over pa grund af udfordringerne
med at finde den rette CAR-T-behandling til den rette
patient pa det rigtige tidspunkt. Mange forskere maner
derfor til besindighed, fordi der stadig er lang vej
endnu, og fordi pris og adgang til behandling fortsat
vil vaere store forhindringer. Indtil videre kommer langt
starstedelen af de patienter, der er blevet tilbudt CAR-
T-behandling, fra USA og Kina. | det perspektiv er der
langt til Danmark.

Selvom der er eksempler pa danske patienter, der er
blevet behandlet i udlandet, er CAR-T-cellebehandling
i en dansk sammenhaeng stadig et forholdsvis
ubeskrevet kapitel. | maj i &r afviste Medicinréddet? en
CAR-T-cellebehandling til patienter med diffust storcellet
B-celle-lymfom med den begrundelse, "at der ikke
er et rimeligt forhold mellem behandlingernes kliniske
merveerdi”, der blev vurderet som ‘ikke-dokumenterbar’,
og omkostningerne ved behandlingerne, sammenlignet
med bedste tilgaengelige behandling. Mellem linjerne
kan man altsé leese, at radet finder behandlingen for
dyr i forhold til effekten.

Medicinradets beslutning gjaldt CAR-T-
cellebehandlingen Yescarta (axicabtagene ciloleucel)
som standardbehandling til voksne patienter med
tilbagefald eller refrakteer (hvor patienten ikke
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reagerer pa standardbehandlingen) diffust storcellet
B-celle-lymfom. | februar blev den lignende CAR-T-
cellebehandling Kymriah (tisagenlecleucel) ligeledes
afvist af Medicinrddet til samme indikation og med
samme begrundelse. Samme behandling blev dog
godkendt til bern og unge med B-celle akut lymfatisk
leukeemi (ALL), som enten er refrakteere (ikke har effekt
af) eller har tilbagefald efter stamcellebehandling.

Nar det er sagt, sa vil CAR-T-celleterapi med garanti
ogsa blive tilbudt danske patienter i lidt sterre omfang
inden for en overskuelig arraskke.

Lees ogsé interviewet med haematologen Lars
Munksgaard, som vi mgdte pa EHA, pé side 18.

1) https.//www.rigshospitalet. dk/presse-og-nyt/nyheder/
nyheder/Sider/2018/juni/banebrydende-celleterapi-paa-vej-
til-danske-kraeftpatienter.aspx

2) Medicinradet er et uafheengigt rad, som udarbejder
anbefalinger og vejledninger om leegemidler til de fem
regioner. Medicinradet vurderer, om nye leegemidler og

nye indikationer kan anbefales som standardbehandling,

0g udarbejder faelles regionale behandlingsvejledninger.

Nye lsegemidler vurderes i forhold til effekt, eksisterende
behandling og pris. Det skal give lavere priser og leegemidler,
der er il starst mulig gavn for patienterne. De faelles
regionale behandlingsvejledninger er vurderinger af, hvilke
lsegemidler der er mest hensigtsmaessige til behandling af
patienter inden for et terapiomréde og danner grundlag for
ensartet hej kvalitet for patienterne pa tveers af sygehuse og
regioner.
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AML: Lys for enden af tunnelen

Der lgd optimistiske toner pa dette ars EHA omkring akut myeloid leukaemi (AML). Endelig, for AML er
for mange en livstruende sygdom, hvor det har knebet med at skabe behandlingsmaessige fremskridt pa
linje med andre haematologiske sygdomme. Nu ser det omsider ud til, at der er lys for enden af tunnelen.

Efter 40 &r med en begraenset udvikliing i behandlingen af
AML har vi i dag faet flere veerktajer til bade diagnose og
behandling, forteeller Torsten Haferlach. Privatfoto

Professor Torsten Haferlach fra Muinchen er ikke
en Hr. Hvemsomhelst, nar det drejer sig om AML.
Blandt kolleger anses han for at veere blandt verdens
forende leukeemi-eksperter. | 2005 etablerede han
the Munich Leukemia Laboratory sammen med tre
kolleger. Laboratoriet har i dag 200 ansatte, laver mere
end 80.000 knoglemarvsanalyser og behandler 4.500
patenter om &ret. Dr. Haferlach har bidraget til mere
end 500 videnskabelige artikler til farende medicinske
tidskrifter. LyLe Nyt var med péa sidelinjen ved et
pressemade, hvor den tyske professor fortalte om den
seneste udvikling inden for AML.

Torsten Haferlach berettede om en reekke nye,
malrettede leegemidler og understregede vigtigheden
af at se p& AML som mange forskellige sygdomme.
Sygdomme som skal forstds og behandles individuelt.
Han forklarede:

”Alene inden for de sidste fem ar er der sket en betydelig
udvikling i vores forstéelse af AML. Farst og fremmest
ved vi i dag meget mere om sygdommens molekylaere
0g genetiske natur, og det abner helt nye dere. Dertil
kommer, at vi har nye, avancerede lsegemidler til
radighed, der er godkendt i bade Europa og USA — og
at der er mange nye pé vej. Alt i alt skaber det grundlag
for fremskridt og nyt héb for patienter med AML, béade
nar vi taler om diagnose og om behandling. Vi har her
at gere med meget malrettede og individuelt tilpassede
leegemidler med en hej grad af preecision.”

"Allerede ved diagnosen kan vi nu udpege seerlige
mutationer og generiske og molekyleere udtryk, der
peger i retning af, hvilken type behandling vi skal bruge.
Og som naevnt, s& har vi i dag en lang raekke lovende
stoffer, vi kan bruge bade tidligt i sygdomsforlgbet og
ved tilbagefald. Det er medicin, der specifikt retter sig
mod de markarer i leukeemicellen, vi har identificeret.
Vi arbejder ogsd med leegemidler, som vi kender
fra andre haematologiske sygdomme, og hvor vi nu
har dokumentation for, at de kan veere aktive i AML-
behandling. Endelig ser vi store muligheder med de
sékaldte BCL2-haemmere, der nu er godkendt i USA til
forskellige typer af AML.”

"Efter neesten 40 ar med en begraenset udvikling i
behandlingen har vi i dag betydeligt flere veerktgojer
til bade diagnose og behandling. Der begynder med
andre ord at vise sig alternativer til den meget risikable
stamcelletransplantation hos patienter med tilbagefald
af sygdommen. Det er et stort fremskridt,” fastslog
Torsten Haferlach.
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Hvad er det vigtigste budskab til heematologerne efter
dette ars EHA?

"Det er, at vi nu ved, at AML ikke er én sygdom, men
kan deles op i mere end 100 forskellige, specifikke
varianter. Hver patient har sine specifikke cytogenetiske'
og molekyleergenetiske? forandringer i cellerne, og
den viden ger en keempe forskel i forhold til, hvordan
vi behandler. AML er en sygdom med en meget stor
speendvidde i prognosen for at blive helbredt, men man
kan sige, at patienter som i dag har en hgjrisikosygdom
gradvist neermer sig midterfeltet, nar det gaelder
risikoen for at de af sygdommen. Vi har nu en meget
bedre forstaelse af, hvorfor nogle patienter er i hajrisiko,
0g Vi har adgang til behandlinger, der kan hjeelpe dem
ud af farezonen.”

"En faktor, der iseer spiller en rolle, er vores mulighed for
at male, det vi kalder ‘'minimal residual disease’ (MRD;
minimal resterende sygdom). Det ger det muligt meget
preecist at felge med i, hvordan en specifik behandling
virker. Dermed har vi langt bedre mulighed for at gribe
ind, hvis vi fx stér over for et begyndende tilbagefald. Vi
kan gribe ind pa et meget tidligere tidspunkt.”

"Alle de redskaber, vi har i dag til at forstd AML og til
at behandle den specifikke sygdom, indebaerer en
meget stor forandring i den made, vi behandler pa,
men det betyder ogsa, at vi skal vaere meget grundige
med at identificere den specifikke AML-variant hos en
patient, fer vi begynder at behandle. Endelig skal vi
bruge de redskaber, vi har, til lsbende at holde gje med
sygdommens udvikling.”

Hvad med CAR-T-cellebehandling?

"CAR-T-cellebehandling har ikke mindst veeret en
succes i diffust storcellet B-celle-lymfomer, men vi har
ikke hidtil kunnet overfore den til AML. Det skyldes
formentlig manglen péa et saerligt antigen (som anti-
CD19) pa overfladen af AML-celler. Dermed har man s&
at sige ikke noget mal at sigte efter. Der er forskning i
gang med det formél at finde veje til at anvende CAR-T-
celleterapi i behandlingen af AML, og man forventer, at
det et stykke ude i fremtiden vil blive muligt at helbrede
mennesker med AML med CAR-T. Man forventer dog
ikke, at alle AML-patienter vil kunne fa glaede af en
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s&dan behandling. Forhdbentlig vil vi de kommende
ar blive i stand til at identificere undergrupper af AML-
patienter med storst sandsynlighed for at have effekt
af behandlingen. En vej frem er muligvis at finde en
kombination af stamcelletransplantation og CAR-T-
celler.”

1) Cytogenetik er det delomrade af genetikken, der
omhandler kromosomers struktur og antal i cellerne.

2) Molekyleergenetik er en disciplin inden for biologien, som
beskaeftiger sig med arvemassens (genomets) opbygning
og organisering (i gener og kromosomer) og den heraf
folgende regulering af organismens og cellernes biokemiske
processer.

Bl COLLABORATION PLAZA
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CLL: Kemofri behandling i begraenset
periode viser gode resultater

Fixed-duration, der bedst kan oversaettes til *fast afgreenset varighed’, kom pa alles lzeber under

arets EHA. Det deekker over en behandling til hidtil ubehandlede CLL-patienter, hvor der bruges en
kombination af to malrettede laegemidler i en tidsbegraenset periode. Der er tale om et smart alternativ
til bade klassisk kemo-immunterapi og mere avanceret behandling med en sakaldt BTK-haemmer*.
Meget taler for, at en ny standardbehandling er pa ve;j til hidtil ubehandlede CLL-patienter.

N&r det skal besluttes, hvilken behandling der skal
gives til en eeldre patient med hidtil ubehandlet CLL,
som tilmed har andre, aldersbetingede sygdomme —
laegerne kalder det komorbiditet — er der greenser for,
hvor aggressiv en behandling man kan bruge. Eller
sagt pa en anden made: For denne ofte lidt skrabelige
patientgruppe kan kemoterapi vaere problematisk, fordi
bivirkningerne er betydelige. Derfor er der et klart behov
for at finde alternativer.

Aktuelt star valget mellem pa den en side kemo-
immunterapi i en afgreenset periode og pa den anden
side livslang behandling med et nyt, mélrettet (biologisk)
leegemiddel. Nu ser det imidlertid ud til, at der er et
lovende alternativ péa vej.

Jagten pa den tredje vej

Kemo-immunterapien har veeret CLL-
standardbehandling i en arreekke og er derfor den
bedst afprovede. | de fleste tilfeelde er der tale om
en effektiv behandling, der bringer sygdommen i ro i
en lang periode fremover. Dens bagside er brugen af
kemoterapi, der godt nok er virksom, men som ofte
ogsa indebeerer betydelige bivirkninger og belastende
senfolger. Alternativet til kemo-immunterapien er i dag

en mere avanceret, mere malrettet og mere skadnsom
biologisk behandlingsmulighed — en sakaldt BTK-
haemmer. Denne behandlings svaghed er, at den i
princippet skal i gives tidsubegreenset eller til den ikke
laengere kan tales eller mister effekt. Det er et problem,
fordi behandlingen ikke er uden bivirkninger (selvom
den er betydeligt mindre belastende end kemo), og fordli
livslang behandling set fra et livskvalitetssynspunkt ikke
er ideelt. Dertil kommer, at den malrettede medicinen
er dyr. Noget, der kan fremkalde nervese treek hos
sundhedsgkonomer.

Men hvad kunne vasre en bedre lgsning? Det spargsmal
stillede en tysk-ledet forskergruppe sig selv, og det
forte til igangsasttelsen af CLL14-studiet, hvor man ville
undersoge effekten af de nye laegemidler venetoclax og
obinutuzumab i kombination og givet i et tidsafgraenset
forleb. Venetoclax er en BTK-haemmer og obinutuzumab
et sékaldt CD20-monoklonalt antistof.

Det er dette studie, der blev prassenteret fase tre-
resultater fra pd EHA i Amsterdam, og som vakte opsigt
som en af de betydeligste nyheder pa kongressen
overhovedet. Hvis vi, som meget tyder pa, her har et
relevant behandlingsalternativ, er der meget, der taler
for, at det ber tages i brug s hurtigt som muligt.
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En intelligent idé

Professor Anton Hagenbeek, der er fra den
haematologiske afdeling pa Universitetshospitalet i
Amsterdam, var ordstyrer ved det pressemede, hvor
resultaterne fra CLL14 blev fremlagt, og han betegnede
den nye behandlingskombinationen som ’intelligent’.
Netop fordi, maélgruppen er aeldre patienter med
komorbiditet, er der hardt brug for en behandling, der
er mere skansom end kemoterapi, og som ikke skal
tages livslangt.

"De to leegemidler venetoclax og obinutuzumab,
der indgér i kombinationen, har forskellige
virkningsmekanismer (mode of actions), og at
kombinere netop disse to stoffer, der begge har en
god sikkerhedsprofil (= begreensede bivirkninger),
er en abenlyst god idé. Kombinationen er — pa
baggrund af data fra CL14 — faktisk allerede godkendt
af de amerikanske laegemiddelmyndigheder og vil
forventeligt snart blive det af de europeeiske. Der er
ingen tvivl om, at denne kombinationsbehandling snart
vil blive standardbehandling til mélgruppen. En gruppe,
der omfatter en meget stor del af alle CLL-patienter,”
forklarede Anton Hagenbeck. Det skal understreges, at
der ikke er tale om en helbredende behandling.

Studiet

CLL14-studiet er udviklet af den tyske ‘CLL Study
Group’ med det formal at undersege effekten af en
kemo-fri behandling med venetoclax plus obinutuzumab
(V-O) sammenlignet med dagens standard kemo-
immunterapi med chlorambucil plus obinutuzumab
(C-O) hos tidligere ubehandlede CLL-patienter med
komorbiditet (andre sygdomme). Studiet havde 432
deltagende patienter, der blev fordelt i to lige store
grupper. En pa hver behandlingsarm. Der er tale om et
sékaldt randomiseret studie, hvor der trackkes lod om,
hvilken behandling hver enkelt patient skal have.

Studiet bekraeftede, at venetoclax plus obinutuzumab
var bedre end chlorambucil plus obinutuzumab, nar
man ser pa den tid, der gar frem til, at sygdommen
atter udvikler sig (PFS = progression free survival). 88
procent af patienterne i V-O-gruppen havde ingen
sporbar sygdom efter 2 ar, mens tallet for den anden
gruppe var 64 procent. Med andre ord: Resultatet peger
pa, at V-O-gruppen havde en klart laengere sygdomsfti
overlevelse (PFS), dvs periode uden sygdomsudvikling,
end C-O-gruppen.
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Tilmed viser studiedataene, at 76 procent af patienterne
i V-O-armen, tre maneder efter at behandlingen var
afsluttet, var sékaldt MRD-negative™ (dvs. at man
kun har én eller mindre en én syg celle pr. 10.000
leukocytter). | den anden arm var det kun 35 procent,
der ndede et sa lavt antal syge celler i blodet.

Faktisk viste V-O-behandlingen den hgjeste rate af
MRD-negativ respons, der nogensinde er blevet set i et
randomiseret studie.

Alt i alt peger CLL14-studiet altsd pa, at den kemofri
kombinationen af venetoclax og obinutuzumab
er betydelig mere virkningsfuld end dagens
standardbehandling: kemo-immunteapi. Dermed ser
det ud til, at vejen er banet for, at behandlingen af
denne patientgruppe kan blive kemofri, og at der findes
et godt alternativ til tidsubegreenset (ligeledes kemofri)
BTK-heemmer-behandling.

|@vrigtviste venetoclax ogobinutuzumab-kombinationen
sig ogsé klart bedre end standardbehandlingen, nar
det geelder CLL-undergrupperne IGVH-umuteret samt
del(17p)- og TP53-muterede patienter.

* BTK er en forkortelse for Brutons tyrosinkinase (bedst
kendt som ibrutinib), som blokerer transmission af
celleoverlevelsessignaler i maligne B-celler. Vied at blokere
det sdkaldte BTK-protein hjselper ibrutinib med at draebe og
reducere antallet af kreeftceller.

** MRD betyder Minimal Residual Disease (minimal
resterende sygdom). Du kan fa en forklaring pa, hvad MRD
mere praacist daskker over pa Lyl.es hiemmeside: https.//
lyle.dk/videoer/
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CAR-T-celler vil revolutionere

kraeftbehandlingen

Pa European Hematology Associations (EHA) kongres i Amsterdam i juni mgdte LyLe Lars Munksgaard
fra den heematologiske afdeling pa Roskilde Sygehus. Vi fik en snak med ham om, hvad han isger
havde fokus pa pa kongressen, og hvad han kunne tage med sig hjem. Et par af de store emner for
Lars Munksgaards var den sakaldte CAR-T-cellebehandling og de nye veje i behandlingen af CLL. Det

forteeller han om her.
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Der, hvor CAR-T-cellebehandling bliver seerligt interessant,
er, ndr vi taler om de sygdomme, vi fortsat har sveert ved
at behandle og helbrede. Det er isger de akutte leuksemier,
forteeller Lars Munksgaard. Privatfoto

Man skal have det store overblik og grundigt have
planlagt, hvad man skal ga efter, n&r man som Lars
Munksgaard deltager pa den éarlige EHA-kongres.
Med mere end 12.000 deltagere, 169 programsatte
sessioner (mader) med i alt 360 preesentationer af
videnskabelige data er det en opgave i sig selv at finde
frem til netop det, som har ens saerlige interesse. Lars
Munksgaard havde i &r iseer gjne og arer rettet mod den
sékaldte CAR-T-celleterapi.

| den meget korte form er CAR-T-celleterapi en
behandlingsform, hvor man bruger patientens egne
hvide blodlegemer i en omprogrammeret form til
at bekeempe kreeft. Det lyder enkelt, men er uhyre
kompliceret.

CAR-T har allerede i en é&rraekke haft stor
bevidgenhed som et af de méaske vaesentligste
behandlings-gennembrud inden for heematologien og
kreeftbehandling generelt. Historierne om de neesten
mirakulgse behandlingsresultater, hvor dedeligt syge
kreeftpatienter efter bare en enkelt behandling med
CAR-T-celler har faet deres liv tilbage, har veeret mange,
selvom den meget avancerede behandlingsform endnu
langtfra er tilgeengelig i sterre mélestok — i hvert fald
i vores del af verden. Med til billedet herer i ovrigt
ogsa tilsvarende historier om de meget alvorlige
komplikationer, der i nogle tilfeelde er fulgt med
behandlingen.

Overordnet kan man sige, at CAR-T-cellebehandling,
som er en ekstremt dyr og bade medicinsk og
teknologisk set en meget kompliceret behandling, &r
efter &r rykker tasttere pa at blive en behandling, som
ogsé danske patienter vil kunne fa glaade af.

(P& side 11 i dette nummer af LyLe Nyt kan du lasse
mere om CAR-T-cellebehandling)

Der vil ga 5-10 ar, for danske hospitaler kan

tilbyde CAR-T-cellebehandling

"CAR-T-cellebehandling har veere anvendt med succes
inden for lymfom-behandling, men efterhdnden ses
det tydeligere, hvad denne behandling kan gere ved
en lang raekke forskellige heematologiske sygdomme,”
forteeller Lars Munksgaard og fortseetter: "Der, hvor
CAR-T-cellebehandling bliver seerligt interessant, er,
nar vi taler om de sygdomme, vi fortsat har sveert
ved at behandle og helbrede. Det er isser de akutte
leukaemier. Her stér vi med det problem, at mange
patienter er for gamle og for skrabelig til, at de taler
den behandling, der maske kan helorede dem. Det er
i sidste instans stamcelletransplantation, men forud
for en transplantation skal man igennem et meget
hardhaendet kemo-forlgb, som for nogle udger en
starre risiko end selve sygdommen. Her kan CAR-T-
celler komme til at gere en forskel.”

CAR-T-celler har i farste omgang vist sig effektive hos
bern og unge med alvorlige akutte leukaemier. Det er hos
bern med tilbagefald efter transplantation, at det sterste
medicinske behov har veeret, fordi der er flest levear at
hente her. Derfra har behandlingen fundet vej til diffust
storcellet B-celle-lymfomer hos lidt eeldre patienter og
vist sig meget effektiv, og den har i evrigt ogsa vist sig
virkningsfuld ved fx myelomatose (knoglemarvskreeft)
0g i kronisk lymfatisk leukeemi (CLL).

Kan du se for dig, hvorndr CAR-T-cellebehandling kan
blive en realitet i Danmark?

"Der er en del betydelige forhindringer, der skal
overvindes. For det forste er behandlingen rasende dyr
og kreever en ekspertise, som lige nu primeert ligger hos
medicinalindustrien. Det er den del, der handler om at
haste patientens egne hvide blodlegemer — de sakaldte
T-celler — og derefter gen-modificere dem, sa de bliver i
stand il at angribe cancercellerne. Det er for kompliceret
til, at man kan gere det pé et offentligt hospital. Mit gast
er, at det forst vil blive muligt inden for de nasste 5-10 ar
péa de sterste hospitaler i Danmark. Til det skal tilfejes,

at det ikke umiddelbart vil betyde, at alle patienter vil
kunne fa behandlingen tilbudt. Der vil stadig veere brug
for stamcellebehandling, som det ferste, man vil ty til,
men slar det fejl, vil man kunne ga til CAR-T-behandling.
Séadan tror jeg — med udgangspunkt i den viden, vi har
i dag — at det vil blive. Leengere ud i fremtiden kan man
maske forestille sig, at CAR-T-behandlinger tager over
for andre behandlinger. Til en start vil vi fortrinsvist se
CAR-T-cellebehandling brugt pa patienter, der ikke
responderer pa den mere gaengse behandling.”

Dyrere eller billigere?

"Den gkonomiske side af sagen spiller naturligvis en
stor rolle. Kigger man pa fx myelomatose, som CAR-
T-cellebehandling har vist sig effektiv overfor, sé koster
behandling med de nye stoffer (ikke CAR-T) lige nu
mellem en halv og en hel million kroner per patient
per ar. Og det er vel at maerke en behandling, som
patienten skal have gentagne gange over en periode.
Derfor vil jeg antage, at CAR-T-behandling, som man
som hovedregel kun giver én gang, vil vise sig at veere
billigere for samfundet til denne patientgruppe. Dertil
kommer, at CAR-T-cellebehandlingen vil betyde en stor
forskel i livskvaliteten, fordi patienterne ikke skal veere
s& meget i behandling.”

"Hvis vi siger, at 60 pct. af patienterne med diffust
storcellet B-celle-lymfom bliver helbredt med R-CHOP
(kemoterapi), som i dag er ferstliinje-behandling. Sa
er der 40 pct. tilbage, og halvdelen af dem kan fa en
hgjdosisbehandling med stamcellestotte, mens den
anden andel halvdel mé ngjes med en mere skadnsom
behandling, som ikke kan helbrede dem. Med CAR-
T-cellebehandling ville vi méske kunne helbrede ca.
halvdelen af denne gruppe.”

Ser man ud over verden, sa er det fortrinsvis i USA og i
Kina, at CAR-T-cellebehandling rykker. Hvornar kommer
Europa med?

"PA EHA fortalte den franske forsker Catherine
Thieblemont om opmuntrende resultater fra det
forste franske studie med CAR-T-celler. Her har man

Fortsasttes pé neeste side >
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Det giver sa god mening at se resultaterne

behandlet lidt over 50 patienter med lymfekrasft pa fem
samarbejdende hospitaler med bemaerkelsesveerdig
succes. Frankrig — og i et vidst omfang ogsa Tyskland
— er altsd ret godt med efterhanden, s& det rykker
testtere pa. Et realistiske bud vil veere, at vi inden for
de naeste fem ar vil have mindst et hospital i Danmark,
der kan udfere en CAR-T-cellebehandling. | dag har vi
allerede eksempler pa, at danske patienter bliver sendt
til Tyskland til CAR-T-cellebehandling og en enkelt har
veeret i Oslo.”

"I gvrigt har CAR-T-cellebehandling vist sig at have
temmelig alvorlige bivirkninger for nogle patienter. Det
drejer sig specielt om det sékaldte cytokin release-
syndrom (en inflamatorisk reaktion) og om neurologisk
toksicitet, derindebasrer en pavirkning af nervesystemet.
Det er komplicerede og alvorlige bivirkninger, som man
dog har gode erfaringer med at f& styr pa,” forteeller

Lars Munksgaard.

Godt nyt om CLL

Det var ikke kun CAR-T-cellebehandling, der havde
Lars Munksgaard opmasrksomhed pa EHA, men
ogsé fx behandlingen af CLL med nogle af de nye
stoffer, der er dukket op her. Det drejer sig iseer
om kombinationsbehandlinger, hvor der indgér fx
venetoclax og ibrutinib.

Et af de studier (CLL14), der fik meget opmaerksomhed
pa EHA, handler om sékaldit *fixed duration’-behandling
(fast afgreenset varighed) med kombinationen af
venetoclax og obinutuzumab. Hvorfor er det vigtige
data?

"Det er vigtigt, fordi det viser, at patienterne — i dette
tilfeelde eeldre patienter, der ikke har veeret behandlet
for — kan stoppe med deres behandling efter nogen
tid og méaske opretholde MRD-negativitet*. Vi har ikke
langtidsdata pa denne behandling, men meget tyder
p4, at patienterne ikke behaver yderligere behandling.
Det er ikke mindst speendende, fordi det viser, at man
helt kan undgé kemoterapi, og det har stor betydning
for netop de eeldre, mere skrabelige patienter.”

CLL14-studiet og princippet bag ’fixed duration’ er
beskrevet naermere pa side 16.

* MRD-negativitet betyder, at man har én eller mindre end
én syg celle pr. 10.000 leukocytter (hvide blodlegemer).
MRD er en forkortelse for minimal residual disease (minimal
resterende sygdom,).

af vores arbejde

Lidia Wojnicka Ginsbo er projektsygeplejerske pa den heematologiske afdeling pa Roskilde Sygehus og
arbejder til daglig med den praktiske gennemfarelse af studier. Vi madte hende pa den europaeiske hae-
matologikongres (EHA) i juni, for at tale om det at veere projektsygeplejerske og om veerdien for hende i

at vaere med pa kongressen.

EHA-kongressen er en oplagt mulighed for faktisk at se og hore
om, hvad der kommer ud af det arbejde, jeg er en del af, fortzeller
projektsygeplejerske Lydia Wojnicka Ginsbo. Privatfoto

Rundt om pa de haematologiske afdelinger i Danmark
bidrager man lebende med patienter og fagpersonale il
medicinske studier. Det er forskningsprojekter, der ofte
indgér som en del af sterre internationale studier.

Studierne er internationale, fordi mange haamatologiske
sygdomme er forholdsvis sma malt pa antallet af
patienter, og derfor er det nedvendigt at inddrage
patienter fra mange lande for at sikre den statistiske
sikkerhed, der er nedvendig for at opna det, lsegerne/
forskerne kalder evidens.!

Projektsygeplejerskens opgaver er meget forskellige,
men kort beskrevet bestér de i at tage sig af den direkte
patientkontakt og koordinere og have ansvar for det
daglige arbejde med studiet — eller med protokollen?,

som det ogsa kaldes.

Lidia Wojnicka Ginsbo er tiknyttet Den Kliniske
Forskningsenhed, som er et seerligt team af projekt-
sygeplejersker, der forestdr forsegsbehandling til
klinikkens patienter. Teamet samarbejder med
leegerne om den praktiske gennemforelse af de
klinisk  kontrollerede undersegelser. De tilbyder
sékaldt protokolleret behandling til et bredt spesend af
patientgrupper. P4 den haematologiske afdeling er det
typisk patienter med fx AML, CML, CLL, myelomatose,
MDS og MPN.

| store internationale studier er der ofte en betydelig
afstandmellem det daglige, praktiske arbejdeiafdelingen
og processen med at bearbejde de data, studiet
opsamler. Det betyder, at projektsygeplejerskerne,
der jo s& at sige leverer 'rugbredsarbejdet’, ofte ikke
kommer direkte i forbindelse med resultaterne af deres
arbejde.

Dermed naermer vi os arsagen til, at det giver sé god
mening for Lidia Wojnicka Ginsbo at veere pa EHA. For
det er her, resultaterne af meget af det arbejde, hun selv
er involveret i, bliver lagt frem.

Lidia Wojnicka Ginsbo har veeret projektsygeplejerske i
11 &r og er i sit nuvaerende job helt dedikeret til opgaven.
Det betyder, at hun ikke har almindelige sygeplejerske-
opgaver, men star for at lave alle de praktiske ting,
som er forbundet med protokoller (kliniske studier).
Arbejdet foregar i tast samarbejde med investigator, der
er den ansvarlige leege. Hun er med helt fra starten af
en protokol og serger for kontakten til patienterne og
sikring af informeret samtykke®. Hun holder ogsa styr
pa alle blodprever og screeningsundersegelser. Alt det,
der fremgar af den specifikke protokol.

For Lidia Wojnicka Ginsbo betyder hendes job som
projektsygeplejerske, at hun ikke indgér i den daglige
turnus, med fx aften- og weekendvagter.

Fortsasttes pé neeste side >




En saerlig uddannelse
At veere projektsygeplejerske er en meget specialiseret
opgave, hvortil der stilles en raskke saerlige krav. Nar man
bliver ansat, skal man igennem et sékaldt GCP-kursus
(Good Clinical Practice) i de etiske og videnskabelige
standarder i forbindelse med leegemiddelforsag. Det er
her, man lzerer om de mange regler og retningslinjer, der
knytter sig til at lave medicinske forsag med mennesker.
Man kan sige, at det er en slags karekort til at styre en
protokol. For at sikre at alt foregar efter bogen, sker
der en lgbende monitorering (kontrol), hvor eksperter
udefra kigger p&, om alt foregar, som det skal. Intet er
overladt til tilfeeldigheder.

Godt at se frugten af vores arbejde

"Jeg har vaeret pa EHA tidligere, og det giver rigtigt
god mening. Det er en oplagt mulighed for faktisk at
se og here om, hvad der kommer ud af det arbejde,
jeg er en del af. | hverdagen meerker jeg ikke meget til
det store apparat, som ligger bag. Derfor er det meget
tilfredsstillende med egne gjne at se, hvad de data, vi
bidrager med, er en del af. | sidste ende handler det
om, at vi hele tiden bliver klogere og bedre til at hjeelpe
alvorligt syge mennesker.”

"Men det er ogsa en udfordring at veere pa sé stor en
kongres,” forteeller Lidia Wojnicka Ginsbo. "Det kraever
ngje planlaegning, og at man ved preecis, hvad man vil
gé efter. For mig giver det mest mening at opsege de
foreleesninger og preaesentationer, hvor jeg har viden
i forvejen. Alt foregér pé engelsk, og det gér hurtigt.
Derfor er det vigtigt, at man pé forhand ved noget om
de sygdomme, det handler om. Det betyder, at jeg i
seerlig grad gér efter de studier, som jeg selv har veeret
involveret i og har kendskab til. Det kan give et helt sug i
maven at hare om, hvad der faktisk er kommet ud af det.
| heematologien har der veeret en stor optimisme, fordli
der hele tiden sker store fremskridt i bade forstaelsen
af sygdommene og i deres behandling. Det er meget
tilfredsstillende at vaere en del af. | gvrigt er EHA ogséa
et sted, hvor der tilbydes lektioner med nogle af de
dygtigste leeger i verden. For mig er det et privilegium
at kunne deltage i og p& den méde opdatere min viden
om de forskellige sygdomme og deres behandling.”

”| &r har jeg haft fokus pa bivirkninger, og det har veeret
inspirerende at f& understreget, hvor vigtigt det er, at
vi er opmeaerksomme pé og registrerer bivirkninger i

vores arbejde med protokollerne. Nar jeg sider over
for patienterne, er det vigtigt at vide, at de bivirkninger,
de oplever, er almindelige og observeret hos andre
patienter. Men at vaere pa EHA er ikke kun vigtigt for
mig: Nar jeg kommer hjem, har jeg en vigtig opgave i at
rapportere tilbage til mine kolleger og dele min viden.”

Er vi godt med i Danmark, nér det geelder deltagelse i
internationale studier?

*Ja, bestemt. Vi holder hele tiden skarpt gje med de
studier, der saettes i gang bade af industrien og af
hospitalerne rundt omkring os, og vi deltager, nar det
giver mening, og vi har noget at bidrage med. Det er
utroligt vigtigt, fordi resultaterne spiller en afgerende
rolle for, at vi kan blive bedre og bedre til at behandle
vores patienter. Det er jo det, det handler om i sidste
ende. Det er ogsa vigtigt for vores patienter, fordi
forsegsprotokollerne er der, hvor vi afprover nye
leegemidler og nye kombinationer af kendte og nye
laegemidler, der maske kan gare en stor forskel. Mange
af vores patienter ved, at protokollerne kan veere en
genvej til nye og bedre behandlinger,” slutter Lidia
Wojnicka Ginsbo.

1) Evidens og bevis er ikke det samme. |
sundhedsvidenskaben taler man meget sjeeldent om, at
noget er bevist (som man ger det i matematikken), men
mere om, at der er en hgj grad af sandsynlighed for, at noget
er sandt.

2) Hvad er en protokol? Protokollen er en praecis beskrivelse
af, hvem der gar hvad, hvornédr og pa hvilken made. Hvordan
forskeren skal udveelge de patienter, som skal deltage i
projektet, og hvad han skal gare, hvis nogle af dem falder

fra undervejs. Hvordan patienterne skal opdeles i forskellige
kontrolgrupper.

3) Informeret samtykke er et samtykke, der bliver

givet pa grundlag af fyldestgerende information fra
sundhedspersonen om det studie, patienten skal medvirke

i — herunder ogsa information om den risiko, der matte vaere
for komplikationer og bivirkninger af behandlingen.
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CML Horizons i Lissabon 2019

Af Rita O. Christensen, formand i LylLe

CML Horizons er en érlig tre-dages begivenhed, der
afvikles forskellige steder i Europa. | 2018 blev det
besluttet, at 2019-madet skulle veere i Kenya, da et af
medlemmerne fra styrekomitéen, som kom derfra, dade
af CML. Til aere for ham ville man mod saedvanen flytte
begivenhed til Afrika. Desveerre betad en terroraktion,
at vi méatte flytte medet til Lissabon.

CML Horizons, er et unikt forum, hvor man kan f& sidste
nye viden om CML, fra eksperter fra hele verden. | gvrigt
blev der med inspiration fra CML Horizons etableret et
tilsvarende made for CLL (CLL Horizons) for to ar siden.
Dette mede deltog jeg i dette efterar.

Det internationale patientfeelleskab betyder, at vi kan
mades med CML-patientforeninger fra hele verden og
udveksle erfaringer og tilmed have den gode oplevelse
at veere en del af ‘CML-familien’. Nar Lyle er med, er det
for at f& sidste nye viden om behandling og forskning
og herunder ikke mindst fra de TFR-forseg (Treatment
Free Remission = Stop), der foregéar i de lande, hvor
der er adgang til relevant medicin. | mange lande, som
i Afrika, er der fx kun adgang til Imatinib (Glivec). Her
arbejder Max Foundation (www.themaxfoundation.org)
heldigvis pa, at flest muligt i verden kan fa adgang til
behandling for bl.a. CML. Der er altsé en stor ulighed,
og det minder om, at vi skal veere glade for, at vi lever
i et land, hvor vi kan fa den rigtige behandling og leve
med sygdommen.

Patientfeellesskaber har indflydelse

P& trods af at CML er en sjeelden sygdom, s& har
patientfeellesskaber rundt omkring i verden faktisk en
stor indflydelse pa beslutningstagerne. | Lyle er vi en del
af CML Advocacy Network (www.cmladvocates.net), der
repraesenterer 119 medlemsorganisationer i 89 lande.
Netvaerket har som mél at give CML-patienter adgang
til den nyeste viden om sygdommen. Pa konferencen
harte vi bl.a. om den nye behandling Asciminib, der
er baseret pa stoffet ABLOO1. | Danmark far et meget
lille antal patienter denne behandling i kombination
med andre sékaldte TKl'ere eller alene. Vi harte ogsé
om at leve med CML, om livskvalitets-stop-forseget
(TFR4CML). 28 danske CML-patenter har veeret med i
dette studie. Man kan leese om TFR4CML-studiet her:
www.cmladvocates.net/tfr-cml-patients. Vi vil bringe en
artikel om dette studie i LyLe Nyt ved lejlighed.

Dérlig livskvalitet er en udfordring for mange CML-
patienter og det ikke mindst pa grund af bivirkninger
af behandlingen. Som patientforening er det vores
opgave at gere alt for, at CML-patienter far en hverdag,
der ligner den, man havde fer, man blev syg. P4 CML
Horizons var der flere nyttige sessioner om livskvalitet,
og hvad malet med at blive behandlet ber veere. Det
er naturligvis at kunne kurere CML med tiden, men det
omfatter ogsa livskvalitet.
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Vi herte ogsé om, hvordan man tackler behandlingen
i lande med lave indkomster. Her er der bl.a. en stor
opgave i at sikre at gare knoglemarvstransplantationer
tilgeengelige. Ulighedsproblemet vil desveerre altid
veere der, fordi ingen investerer i tilstraekkelig grad i
lavindkomstlande i fx Afrika eller Asien. Det er her de
internationale patientfeelleskaber kan gere en forskel
ved at seette medicinalfirmaerne og myndighederne
under pres.

Sund mad og mutationstest

Et af de tilbagevendende temaer pa CML Horizon var,
om man kan mindske problemer med bivirkninger ved
at spise sundt?

Der er enighed om, vi ikke kan holde CML veek ved at
spise sundt, men man kan holde kroppen i god form,
s& man kan modstd angreb af forskellig art. CML-
patienten skal passe pa infektioner og altid kontakte
laegen, hvis feberen overstiger 38,5 C.

Er en mutationstest vejen til en rette behandling fra
starten? Sadan led et vigtigt spergsmal: |kke altid,
men det er vigtigt, at man blive holdt gje med, sa
sygdommen ikke accelerer. Der gér spekulationer om,
hvor hurtigt mutationer kan opstd, og om man kan
bremse dem ved at give mere mélrettet medicin? LyLes
holdning er, at s& ma vi have flere tests, og at vi pa den
anden side vurderer, at der er godt styr pa kontrolforlglb
herhjemme.

Fokus pa de unge
Hvordankanvigeredehjemligepolitikereopmasrksomme
pa, hvad der i saerlig grad er en udfordring, nér man har
at gere med en sjeelden sygdom? Det er altid et godt
spergsmal, for der kun ca. 60 nye tilfeelde af CML om
aret i Danmark, og derfor er det sveert at fa politikerne
til at lytte, nér det drejer sig om netop CML. P& den
anden side, hvis vi slar sygdommene sammen — dvs.
forener vores oprab om blodkreeftpatienters ve og vel
— sa far vi mere opmaerksomhed! Det er herfra svaret
skal kommme.

| mange fattige lande kan patienterne ikke tilbydes
stopforsgg, da man ikke kan afpreve de nye potente
laegemidler. Udsigten for CML-patienter i EU og i andre
velstillede lande er anderledes — her kan man mange
steder tilbyde gode prognoser og har stopforsag flere
steder. Nogle steder er man allerede naet dertil, hvor
man vurderer, om patienter, der har faet tilbagefald, kan
komme pé stopforseg senere.

De sidste sessioner drejede sig om at leve med CML |
de vestlige lande og verdensdele med lave indkomster
— det skete gennem patienthistorier, som imponerede
os alle. Bl.a. herte vi et godt indleeg fra en CML-patient
pa 18 &r, som fik sin diagnose som 12-arig. Han skal
bl.a. pa bjergtur pa Kilimanjaro.

lkke mange unge far diagnosen, men der er flere og
flere, der far den, og det skal vi veere opmaerksomme
pa, da de ogsa har brug for hjeelp. Der blev talt om
det psykologiske aspekt ved at f& en diagnose, som
er sa sjeelden, men konklusionen blev, at vi her har
et feellesskab, man kan tilslutte sig, og at hjeelpen
faktisk er der for alle CML-patienter bade nationalt og
internationalt.

Efter konferencen deltog jeg ogsa i CML CAB-meeting,
der betyder CML Community Advisory Board meeting.
Her preesenterede vi medicinalfirmaerne for vores
onsker om at forbedre CML-patienters livskvalitet
fremover. P& den baggrund er det vigtigt for os, at vi far
s& mange input fra CML-patienter som muligt, som vi
kan tage med til disse mader.

Alle firmaer, der producerer de leegemidler, som findes
til CML-patienter, inviteres til CAB-meeting, hvor der
er 18 deltagere fra organisationen CML Advocates
Network inkl. undertegnede.

Hvis du har lyst til at veere aktiv i dette, sa er du
velkommen til at kontakte mig.
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Sygdommen har leert mig at veere bevidst om at veere neerveerende, at tage de sma ting ind som virkelig
at kigge i min datters ajne, felelsen af vinden mod min hud, solens straler gennem treeerne, eller observere
min datters sede sma ansigtstreek. Det gar, at tilstedeveerelsen far lov at blomstre, og tiden faktisk foles
leengere, forteeller Sarah i denne meget personlig historie om at fa en alvorlig diagnose. Privatfoto

’Giver du mig en dedsdom?”

Det var det forst, Sara Castenberg spurgte laegen om, da han fortalte hende og hendes mand, at hun
havde CML, kronisk myeloid leukaemi. Det var pa hendes 38-ars fadselsdag, og hun var gravid i 9. uge.
Her kan du leese Saras sorgfulde, efterteenksomme og tankevaekkende historie.

Af Sara Castenberg

Ifelge den japanske buddhisme har mennesker, der
lever med sygdom, en sékaldt hgjere buddha-tilstand,
hvor materielle ting og eget ego bliver valgt fra til fordel
for relationer, tilstedevaerelse og en taknemmelighed for
livet.

Jeg skal ikke kunne sige, om min buddha-tilstand er
steget i graderne, efter jeg fik stillet diagnosen kronisk
myeloid leukaemi (CML), men der er uden tvivl sket en
gendring i min livsopfattelse, efter jeg fik den kedelig
besked p& min 38-ars fadselsdag.

To dage inden beskeden om dette var jeg blevet
ringet op af en leege fra obstetrisk afdeling. Jeg var i
min 9. graviditetsuge begyndt at fa nogle voldsomme
reaktioner pa graviditeten, og jeg havde derfor vaeret
frem og tilbage pé afdelingen, uden at de kunne forklare
komplikationerne. Pa baggrund af nogle blodprover,
jeg havde faet taget, bad lsegen mig komme tilbage
péa hospitalet og fa taget flere, da "noget ikke sé helt
almindeligt ud”. | telefonen bad hun mig komme enten
samme aften eller naeste morgen.

Da jeg lagde mobilen fra mig, kunne jeg slet ikke
koncentrer mig om mit arbejde og valgte at ga. Jeg
husker, hvordan jeg gik rundt og rundt i byen uden
at orientere mig om noget i et underligt miks af total
mentalt fraveer og en beroligende stemme i mit hoved,
der sagde: “Selvfelgelig var der tale om en fejl, der
kunne ikke veere noget, og der er helt sikkert en logisk
forklaring pa det hele.”

Samme aften korte jeg lettere chokeret hjem fra
hospitalet. Sygeplejersken havde gentagende gange
sagt, hvor glad hun var for, jeg kom ind nu, og hun
fortalte mig desuden, at hun blandt andet ville tage en
blodprave for cancer-markarer, men at jeg ikke "skulle
blive alt for skreemt”. Da jeg lidt efter sad i min bil igen,
kan jeg huske, hvordan jeg graed og var noget chokeret
over udtalelsen. Det her kan da umuligt ske for mig,

uden at jeg egentlig helt vidste, hvad ’det her’ egentlig
var. Derhjemme kert den samme tanke i mit hoved om
og omigen: "Jeg kan ikke veere syg — jeg ser jo rask ud.”
Jeg kan i seerdeleshed huske, at jeg teenkte, at bade
mit h&r og mine negle sa sunde og raske ud, hvilket i
mit hoved virkede som en rationel argumentation for,
at leegerne og de forste blodprover tog fejl. Jeg blev
klogere.

Jeg tog pa arbejde naeste dag overbevist om, at nér
laegen ringede, ville hendes ord veere noget i retningen
af "alt ser fint ud — det var en fejl i blodpreverne”, men
séadan gik det ikke. | stedet fik jeg at vide, at jeg straks
skulle tage pé hospitalet, hvor en overlasage ventede
mig, da de havde en mistanke om, at jeg havde udviklet
CML, en sjeelden blodkraeftsygdom, der rammer cirka
55 danskere om aret, primaeert asldre masnd.

36 timer, et hav af blodprever, en knoglemarvsbiopsi og
et mindre sammenbrud pa hospitalet over for en skare
af sygeplejersker senere sad min mand og jeg i et lokale
med overleegen og en sygeplejerske. Den var god
nok, jeg havde det sékaldte Philadelphia-kromosom,
der er skyld i denne form for leukaemi. Alt imens jeg
svedigt knugede min mands hand, treengte seerligt
et spergsmél sig pd, og jeg spurgte laegen: "Giver
du mig en dedsdom?” Jeg felte mig total afmaegtig,
uforstdende og med en total uvirkelighedsfelelse over
at sta i sddan en situation — i den alder og som gravid.
Det var mere, end jeg kunne rumme i mit hoved.

48 timer tidligere var vi i lykkelige omsteendigheder, og
nu —ja nu var vi i den anden ende; ja, faktisk var jeg tradt
helt ud ad lykkelighedsbarometret og tradt over i noget,
jeg ikke en gang selv kunne sastte ord pé. Det hele
var sa uforstdende. Men sygdom er jo som bekendt
fuldsteendigt bedevende ligeglad med alder, lykkelige
omstaendigheder, familie osv. Tanker som "Sker det her
virkeligt?” og "Hvordan takler jeg det her?” var ofte til
stede de forste mange dage, ja uger.

Fortsasttes pé neeste side >



Sara Castenberg er i dag fortsat i behandling for sin CML og har det
godt. Hun er tilbage pa sit job har en helt normal hverdag. Privatfoto

Tilbage pa hospitalsstuen — i en t&ge af surrealisme og
chok — jokede vi om, hvordan mine hvide blodceller i
anledning af min fodselsdag havde besluttet at samle
alle deres venner for at holde en fest for mig — alt for
mange var troppet op! Grinet udlgste en kort latter,
derefter kom térerne.

Hvor placeres de ubehagelig tanker?

Det kom bag pa mig, hvor meget angsttankerne fyldte,
efter det umiddelbare chok var faldet lidt. Jeg provede
at fa noget tilbage, der virkede som en normal hverdag,
der ikke involverede hospitalsbeseg flere gange om
ugen. De farste mange uger gik med at overleve.
Overleve chokket, sorgen, traumet og det uvirkelige
element i hele situationen. Jeg keempede med blot at
gé ned péa gaden og handle ind.

Nér jeg endelig kom ud, havde jeg mest lyst til at ga
hen til alle seldre mennesker for at sige, hvor uendeligt
heldige de var for at have klaret sig sé langt i livet uden
at blive syge. Til alle andre mennesker pa gaden havde
jeg lyst til at sige, at de skulle huske at nyde livet og
prise sig lykkelige over, at de var raske! Det ironiske
var, at jeg naturligvis pa ingen made kunne se, om folk
dejede med noget, lige s& lidt som andre kunne se pa
mig, at jeg var syg.

Da den feorste chokfase havde lagt sig, dukkede en
anden konstant felgesvend op, nemlig angsten for om
min krop pludselig ville vende sig mod mig igen og lave
andre krumspring. For mig blev rationalet hurtigt, hvis
dette kan ske, hvad kan der s& ikke mere ske?! Men
ogsa et rationale om, at alting pludselig var blevet en
fare for mit liv. Hvis nu jeg spiser dette eller gor dette,
hvad kan det s& have af konsekvenser — en meget
kausal form for tankegang.

Den konstante angst for, hvad der nu kan ske, bade
med sygdom og andre ting, er en sveer storrelse bade
at bekaempe, men ogsé at placere. Ens nervesystem
er fuldsteendigt underdrejet efter sddan et chok, og jeg
er af den Kklare overbevisning, at det derfor ogsa bliver
sveerere at modsta disse tanker, eller i hvert fald bare
at lade dem passere, for det er jo netop det, man som
menneske bliver ngdt til: At lade disse tanker passere
- leegge grublerierne pé hylden. Det er ikke gavnligt (for
mig i hvert fald) at meerke efter hele tiden og teenke over
tingene; hvilket ellers er meget af det, som vi bruger
tid pé& i en almindelig hverdag. Jeg skal pd en made
frakoble mig selv fra de strategier, jeg har tilleert mig
selv inden sygdommen, og laere at veere tilstede péa
en hel anden méade. Jeg kan ikke laengere bruge tid
pé at teenke over fortiden og mindes den. Det er for
smertefuldt. Jeg kan heller ikke bruge tid pa at teenke
over fremtiden. Det er nyttelost forstaet pa den made,
at ingen ved, hvad der sker — det har jeg faet slaet fast
en gang for alle — s& hvorfor bruge tid pa at skabe en
illusion, som formentlig ikke sker, eller som i hvert fald
aldrig bliver helt, som vi havde habet. Hvor klichefyldt
det end lyder, er det eneste, jeg har at lsene mig op
ad, dette gjeblik lige her og lige nu. Det er det eneste,
der virkelig eksisterer. Derfor er det ogsa smerteligt at
skulle bruge sin tid pa at bekymre sig eller vesre angst,
for uanset hvor meget tid jeg bruger pa det, kan jeg
hverken gare fra eller til i forhold til min sygdom eller
andet. Det eneste, jeg kan vaere sikker pa, er, at jeg ikke
er tilstede i gjeblikket, nar jeg er angst. Den frarever os
det eneste, der i sandheden er: Nuet og alt, hvad det
indebeerer.

’En ny normal’
Beskeden var klar: Det var ikke muligt at forblive gravid,
og knap en uge efter diagnosen fik jeg en kirurgisk

abort. Udover at forholde mig til sygdommen er sorgen
0gsé noget, jeg skal forholde mig til pa daglig basis.
Generelt er det en ny form for tilveerelse, jeg skal
forholde mig til. En tilveerelse, hvor familieforogelse,
karriere, boligkeb m.v. ikke er en mulighed, som for sa
mange andre i deres 30’ere. Det interessante er dog,
at bade karriere og materielle ting fra det gjeblik, laegen
stillede diagnosen, flgj lige ud ad vinduet sammen med
det liv, jeg havde kendt.

Det, der hurtigt stod krystal klart, var relationerne,
de sma ting, neervesret. Man ser altid i film, hvordan
folk skal ud og opleve hele verden, gere noget stort,
saette deres aftryk, nér de far en diagnose, men for mig
blev det vigtigste egentlig at veere her, lige her og nu
sammen med min familie og andre, jeg holder af, med
de smaé ting i livet. P4 den made feles det naesten som
om, tiden gar lidt langsommere. Ting, som at kigge
min datter og mand i gjnene, nar jeg taler med dem og
horer om deres dag, veere sammen med dem, kysse
og kramme dem — at veere til stede lige nu og her i
dette gjeblik. Der sker en eendring i opmaerksomheden
efter sddan en besked. Detaljerne hos folk, du elsker,
og relationerne far en anden dimension, fordi alting
pludselig bliver sa ekstremt sarbart. lllusionen om, at
der er masser af tid, er smuldret. | det postmoderne
samfunds hverdagsliv havde jeg faet mig Iullet ind i en
tankegang om, at livet varer 'evigt’, for selvfelgelig bliver
man gammel, selvfelgelig er der masser af tid.

Jeg tror ikke, det er muligt helt at forberede sig pa
de tanker og bekymringer, der opstar efter en krise
indtreeffer i livet. Min gamle coping-strategi, hvor jeg
kunne bilde mig selv ind, at ’alting nok er ok’, kan jeg
ikke benytte mig af mere. Jeg kan sidde i et made
eller se tv, og pludselig er det som om, en stor klam
hand reekker dybt ind i min kropskerne — maske der,
hvor sjeelen holder til — og klemmer. Klemmer hardt om
habet, drammene og enskerne og kun efterlader en
kold falelse af tomhed, eengstelse og dyb sorg over alt
det, jeg potentielt kommer til at ga dlip af, hvis vejen
stopper for tidligt. Som for enhver anden mor i verden
er min sterste afgrundsangst, at jeg ikke kommer til at
vaere her for min firedrig datter. At livet stopper alt for
tidligt, og jeg ikke kommer til at vaere hendes stotte
gennem livet og veere med til at danne hende. Ikke at
f& lov til at overveere hendes udvikling og at se hende
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blomstre endnu mere til det fantastiske menneske, hun
er. Og elske hende, intet andet end blot elske hende!

Mange gange inden min diagnose har jeg forestillet mig,
hvordan vi ved middagsbordet ville diskutere politik eller
tale om verden. Om forskellige kulturer, religioner og
mader at leve pa. Mine dramme og forestillinger om,
hvordan vores liv kunne se ud, er rystet i sin grundvold,
og jeg skal tage stilling til, at det maske ikke sker —
méske ger det, men kun tiden vil vise det. Intet er givet i
denne verden — det ved vi jo godt. Alt kan g& i en million
retninger hele tiden, men fer var det mere et spaendende
udgangspunkt, nu er det lidt mere skreemmende.

Tilliden il livet og alt det gode, der er i vente, er nu
blevet til en bevidsthedsevelse — noget, jeg konstant
skal minde mig selv om. Det er ikke en (naiv) selvfelge
laengere. Jeg skal tage et bevidst valg om ikke at lade
tankerne tage over i min hverdag og dermed i mit liv.
Hvis jeg blot kerer hele dagen péa automatgear, bliver
jeg et tomt hylster af bekymringer, der overtager min
krop, og sa er jeg lige vidt i forhold til sygdommen.
Derfor mé jeg veere bevidst om at veere neervesrende, at
tage de smé ting ind som virkelig at kigge i min datters
gjine, folelsen af vinden mod min hud, solens stréler
gennem treeerne, eller observere min datters sede
sma ansigtstraek. Det ger, at tilstedevaerelsen far lov at
blomstre, og tiden faktisk feles laengere. Jeg har faet en
ekstra livsledsager, og hvad end jeg vil det eller gj, ma
jeg leere at acceptere dens tilstedeveerelse, samtidig
med at jeg nyder min egen og andres tilstedevaerelse —
de to ting haenger unesegtelig sammen nu.

Som med s& mange andre ting i livet kan jeg ikke
kontrollere, hvad der kommer til at ske, selvom jeg ville
onske til tider, at jeg havde den evne. | frustrationen
over, at livet gér, som livet nu en gang gar, ligger der
alligevel en eller anden form for frihned gemt. Frihed til
at veere i nuet og blot veere — lige nu og lige her, for der
er intet andet, s& simpelt kan det geres. Og det er vel
netop ogsa det, at den japanske buddhisme gerne vil
have os til: At veere fuldt tilstede i det gjeblik, der er, og
ikke lade os styre af vores ego og de materielle goder,
som vi gerne vil opnd, og som ofte er et yndet mal i livet.




Sammen er vi staerkere

En af hjgrnestenene i LyLes arbejde for at hjaelpe blodkraeftpatienter og pargrende har siden starten
veeret lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og pargrende mades og statter hinanden.

Aarhus-lokalgruppens sommerudflugt

| Aarhus-gruppen blev vi gleedeligt overrasket over
at f& en donation til en sommerudflugt, og pa vores
juni-made blev mélet diskuteret.

Ret hurtigt blev vi enige om at tage pa udflugt

pa Silkeborg-seerne med det agtveerdige gamle
dampskib Hjejlen, og da det leegger til ved
Alekroen efter en times sejlads, kunne vi f& en fin
udflugt ud af den kombination. Samtidig kunne vi
ogsa tilgodese vores “vestfraktion” fra Herning/
Silkeborg, der neesten altid tager turen til mederne i
Aarhus, med en noget kortere tur.

Efter en afstemning fandt vi frem til, at den bedste
dag var torsdag 15. august, hvor vi 12 personer
(deraf to aegtefeeller) forventningsfulde kunne
made op i centrum af Silkeborg til afsejling kl. 11.
Vejret var desvaerre ikke rigtig med os med bleest
og smabyger, men flere af os holdt fast i at sidde
udenders for udsigten, hvilket ind imellem gav en
ragsky i hovedet fra den gamle dampmotor. Nogle
udforskede fartgjet mere grundigt, og efter godt en
time var vi fremme.

Alekroen ligger pa et naes, hvorfra man kan se et
paent stykke videre gstpad mod bl.a. Himmelbjerget.
Vi fik vores eget rum, hvor der var peent daekket

op, og der var bestilt en rigtig kroplatte til alle med
sild, radspaette, frikadeller, roastbeef og ost. Vi fik
de drikkevarer, vi kunne taenke 0s, og vi afsluttede
med kaffe/te og smakager. Jeg vil ogsé gerne
fremhaeve en rigtig god tjener, der opvartede os
perfekt.

Vi havde overvejet at ga en lille tur, men valgte at
blive siddende og tog en hurtig runde som til vore
almindelige mader.

KI. 15.30 var det tid til at tage tilbage. Denne gang
passede det ikke med Hjejlen, sa vi fik en tur med
en af de nyere, mere komfortable bade tilbage til
Silkeborg, hvorpa vi kunne drage hver til sit, mastte
og glade. Tak til deltagerne for at veere med til at
gere det til en god oplevelse.

P& deltagernes vegne vil jeg ogsa gerne takke
bestyrelsen (det er vist Villy, der skal krediteres,
som jeg forstar det) for at have skaffet donationen.
Det var fornemt, og | skal ikke here et ondt ord,
hvis | kan gentage det!

Lokalgrupper mgdes med jeevne mellemrum - se pa lyle.dk, hvornar gruppen
teettest pa dig mades naeste gang. Alle er velkomne, og det er gratis at deltage.

Aalborg Aarhus

Bente og Hanne Arne og Marianne
233095 63/22278941 51780802
aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk

Esbjerg Senderborg

Karin Bibi

238094 45 soenderborg@lyle.dk
esbjerg@lyle.dk

Naestved

Rita og Susanne

3168 26 00/27 83 59 35
naestved@lyle.dk

Odense

Mette og Poul Eigil
26 6004 13
odense@lyle.dk
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Roskilde

Hanne og Birgit

27 83 59 38/51 94 34 49
roskilde@lyle.dk
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Neurogastronomiske opskrifter til dig

| decemberudgaven af LylLe Nyt i 2018 fortalte vi om kokken Rasmus Bredal, der sammen med journalisten

0g gastronomi-nerden Nikolaj Buchardt, har skrevet en bog om neurogastronomi. Her giver Rasmus dig endnu
et par opskrifter fra bogen, som kan kebes online eurogastronomi.com — her kan du ogsa downloade nogle af
opskrifterne gratis.

Bagt aubergine med granatable, mynte og tahin-yoghurt

Denne ret har en masse god umami fra auberginerne. Nar de saltes, er de er lettere at tilberede.
Kombinationen af tahin, spidskommen, mynte og granateeble giver en dejlig mellemostlig smag.

Ingredienser (4 pers.)

2 auberginer 2 spsk. jomfruolivenolie Y2 granataeble

2 fed hvidleg Groft salt 1% tsk. hel spidskommen
Y2 bdt. frisk timian Peber fra kvaern 1% dl. yoghurt naturel

1 spsk. citronsaft Y2 bdt. frisk mynte 1 spsk. tahin

1 tsk. harissa

Fremgangsmade
e Halvér auberginerne, og skaer snit ca. 1 cm ned i kadet
i krydsform. Laeg dem i et fad, og salt dem.

e | ad traekke 20 minutter, og dup dem terre med et
stykke kakkenrulle. Hak timian og et fed hvidleg
godt sammen. Fordel over auberginen sammen med
olivenolie og citronsaft. Krydr med salt og peber.

® Bag dem gyldne i ovnen ved 200 grader ca. 20-25
minutter.

e Skyl og hak mynte.

¢ Bank pé& det halverede granatasble med en ske eller
@se, til kernerne kommer ud. Rist spidskommen pé en
tor pande et par minutter, og lad det kale af.

® Ror yoghurt med ristet spidskommen, harissa, tahin og
et finthakket fed hvidleg.

® Anret auberginen i bunden af et fad, og kom tahin-
yoghurten over.

Tip!
Brug rosmarin i stedet for timian. Auberginerne kan
skaeres i skiver og bages eller grilles — og s& smager de
0gsé godt i salater eller pa bred. Retten passer godt til
lammeked og mellemgstlig mad.

* Drys mynte og granateeblekerner over lige for servering.

Bagte redbeder med
hokkaido aioli, salturt
0g peanuts

Denne tapas-ret er en komprimeret
omgang vegetabilsk umami, som
ger, at man slet ikke savner kadet.
De bagte radbeder tilfares lidt syre
fra balsamico og bitterhed fra timian.
En klassisk fransk aioli reres med
pureret kartoffel, s& den ikke skiller

i den varme Boullabaise. | denne
aioli-opskrift har jeg udskiftet kartoflen
med hokkaido, som giver en flot
orange farve og tilferer stivelse, som
ger, at man kan bruge mindre olie.

Ingredienser (4 pers.)

Y2 kg. store radbeder 3 seggeblommer, evt. pasteuriserede 1 spsk. dijonsennep
Y2 bdt. timian Saft og skal af 1 citron 1 handfuld peanuts
2 spsk. balsamico Ca. 1 dl jomfruolivenolie Lidt salturt

400 g hokkaido-graeskar med skal 3 fed hvidlag, finthakket Groft salt + peber fra kveern

Fremgangsmade

* Taend ovnen pa 160 grader. Skreel redbederne, og skeer dem i ca. 2 cm. tykke skiver. Skyl og hak timian,
og vend det med redbeder, balsamico og salt. Fordel radbederne i et ildfast fad, og bag i ca. 1 time, til de
er let mare. Laeg dem pé et fad, og lad dem kale af.

¢ Vask og halvér hokkaidoen, og skrab kernerne ud. Skeer i skiver, og vend med lidt olivenolie. Bag det i
ovnen (gerne sammen med redbederne) ca. 25 minutter, til de er mere. Kal dem af.

e Kom 100g af den bagte hokkaido i en foodprocessor med citronsaft- og skal, sennep, eeggeblomme,
finthakket hvidlag, salt og peber.

* Blend til jeevn konsistens, og tilsast olivenolie i en tynd strale lidt af gangen.
¢ Nar aiolien har en cremet og sprgjtbar konsistens, er den faerdig.
¢ Kom aiolien i en sprejtepose, og saet en dup pé hver redbede.

¢ | zeg de resterende bagte hokkaidoskiver oven pa, og drys med peanuts og salturt

Tip!
Brug eebleeddike eller sherryeddike i stedet for balsamico. Brug rosmarin i stedet for timian. Udskift peanuts
med mandler.
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Lyle.dk - dit online bibliotek med masser af
information om ‘vores’ sygdomme ...

Gé& pa opdagelse i det omfattende bibliotek pé lyle.dk — her finder du blandt andet en stor artikelsamling og
videoarkiv under sektionen ‘LylLe for dig’.

Artiklerne har meget forskelligt indhold og er kategoriseret, s du kan vaslge at laese om netop det, der interesserer
dig. Du kan ogsé tage det ‘oppe fra og ned’ og leese det nyeste forst, og s& maske bevaege dig rundt, som det
nu bare sker. Eller du kan sege om noget helt specifikt.

| vores videoarkiv deler vi viden og erfaringer gennem videointerviews med béade fagpersonale, patienter og
pargrende. Alle vores videoer er lavet til dig, s& du hurtigt kan f& et indblik i det, vi daekker i LyLe. De ligger alle pa
LyLes kanal pa YouTube — nogle af dem ogsa i en engelsk udgave.

God forngjelse!

Fa LyLe Nyt tilsendt, og bestil materialer
pa vores webshop, lyle.dk/shop

LyLe Nyt og andre medlemsblade er gratis

Du betaler kun for forsendelsen, hvis du bestiller LyLe
Nyt eller andre af vores medlemsblade. Andre varer
koster sma symbolske belgb, der daskker foreningens
udgift til dem.

Du kan ogsa donere en pengegave til LyLe eller betale
kontingent via shoppen.

Husk ogsa, at hjemmesiden lgbende bliver opdateret
med fx nye artikler, information om netvaerksmader og
videoer, s vend tilbage engang imellem og se, om der
skulle veere kommet noget nyt til, du vil have glaede af.

Det er let og enkelt at handle i webshoppen

Besag shoppen, kik lidt rundt og find:

e Blade, bager, brochurer og andet
informationsmateriale

e Kuglepenne, usb-stick og bekleedning
e Donationer og kontingent

LyLes sociale
netvaerk pa Facebook

LyLe har flere sygdomsspecifikke grupper

péa Facebook, hvor du ogsa er inviteret med.
Grupperne er lukkede og for patienter og
péarerende, sé du skal derfor anmode om at
blive med i den gruppe, der er relevant for dig:

Alle, der interesserer sig for heematologiske
sygdomme

Patienter med akut leukeemi og deres
parerende

CLL-patienter og deres pargrende
CML-patienter og deres paragrende
Lymfekrasftpatienter og deres pargrende
MDS-patienter og deres pargrende

Unge med lymfekreeft og leukeemi og deres
parerende

Parerende til heematologiske patienter



https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/CLLfokusgruppe/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Kroniskmyeloidleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Lymfekraeft.fokusgruppe/
https://www.facebook.com/groups/Myelodysplastisksyndrom/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header

LyLe - fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.600 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller MDS, og i dag lever
godt 20.000 danskere med haematologisk kraeft.

LyLe er en patientforening for mennesker, der er ramt af disse sygdomme — direkte som
patienter eller indirekte som pargrende.

Som medlem stotter du foreningens arbejde

Og samtidig far du:
» Sygdomsspecifikke nyhedsbreve, udgivelser og tidsskrifter med den sidste nye viden
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

* Mulighed for at deltage i arrangementer som fx temadage, lokale netvaerksgrupper og andre
medlemsaktiviteter

E E L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00
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